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Cet essai a ¢€té réalisé a I’intérieur d’un projet plus vaste visant a décrire les besoins des
enseignants 'du primaire et du secondaire au regard de 1’inclusion en classe réguliére des
jeunes atteints d’ataxie spastique autosomique de Charlevoix-Saguenay (ARSACS). Le
projet principal s’intéressant a deux populations (enseignants du primaire et enseignants
du secondaire), 1I’évaluation des besoins de chacune d’elle ont fait I’objet de deux essais
distincts mais pour lesquels une seule méthodologie a été utilisée. Pour ce faire, les auteurs
de ces essais, soit Marie-Eve Mc Cluskey-Lavoie et Philippe Lavoie, ont réalisé leur essai
en collaboration, mais de maniere indépendante. Toutes similitudes sont liées a une

méthodologie similaire et une rareté¢ des données probantes en lien avec I’ARSACS.

! Dans cet essai, le genre masculin a été utilisé comme générique, dans le seul but de ne pas alourdir le
texte.



Résumé

L’ataxie récessive spastique autosomique de Charlevoix-Saguenay (ARSACS) est une
maladie héréditaire rare. Les personnes atteintes présentent des symptomes pouvant
augmenter les chances de vivre une situation de handicap. Le ministére de I’enseignement
supérieur (MES) du Québec a instauré une politique d’inclusion des éléves en situation de
handicap ou en difficulté d’apprentissage (EHDAA) en classes régulieres. Les enseignants
expriment un manque de ressources pour composer avec la diversité d’¢éleves. Cette étude
avait pour but de décrire les facteurs environnementaux influencant 1’inclusion des enfants
atteints d’ARSACS en classe réguliere et les besoins des enseignants du primaire pour
cette inclusion. L’enquéte par sondage a été utilisée. Les participants (N = 35) ont été
recrutés via un courriel de sollicitation envoyé par les dirigeants des centres de services
scolaires (CSS) du Saguenay — Lac-Saint-Jean (SLSJ) ou par les réseaux sociaux. Les
résultats démontrent que les participants estiment qu’ils n’ont pas acces a des ressources
humaines et matérielles suffisantes (65 %) pour permettre une bonne inclusion des enfants
atteints d’ARSACS. IIs rapportent ne pas détenir assez de connaissances sur I’ARSACS
(64 %), de méme que sur les méthodes efficaces pour en diminuer les impacts sur
I’inclusion (70 %). Leur attitude est généralement positive (81 %) au regard de leur
inclusion en classe régulicre, et leur sentiment d’efficacité personnelle est relativement
¢levé (M = 39,57). Cependant, la majorité n’a re¢u aucune formation sur I’ARSACS (97
%), mais 92 % ont déclaré avoir un intérét allant de moyen a grand (92 %) pour recevoir
une formation spécifique sur I’ARSACS. 64 % ont mentionné qu’ils préféraient que la

formation soit réalisée en petit groupe avec une modalité en en ligne (59 %). D’une part,



les résultats indiquent que plusieurs facteurs environnementaux peuvent agir comme
obstacles a I’inclusion des enfants atteints d’ARSAC d’age primaire en classe réguliere.
D’autre part, les résultats permettent de documenter le besoin et la pertinence de
développer une formation spécifique a I’ARSACS sur les méthodes d’intervention dédiées

a I’inclusion des enfants ARSACS en classe régulicre
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Introduction



Depuis quelques années, avec la réforme de 1’éducation au Québec, le ministére de
I’Education du Loisir et du Sport (MELS, maintenant ministére de 1’enseignement
supérieur; MES) incite les milieux scolaires a inclure les éleves a risque et les éleves en
situation de handicap ou en difficulté d’adaptation ou d’apprentissage (EHDAA),
autrefois appelés €leves ayant des besoins éducationnels particuliers (EBEP), dans les
classes régulieres'. L’inclusion fait référence a 1’offre de chances égales en matiére
d’enseignement a tous les jeunes d’age scolaire (Organisation des Nations Unies, 1993).
Cela sous-entend un acces universel a I’école publique, permettant aux ¢éleves présentant
des limitations d’atteindre leur plein potentiel (Organisation des Nations Unies pour
I’éducation la science et la culture, 1990). L’objectif, a la différence de celui de
I’intégration, n’est plus de seulement placer '"EHDAA dans le courant régulier, mais de
faciliter son inclusion dans la vie sociale et éducative en structurant le systéme afin qu’il
puisse répondre a ses besoins (Doré, Wagner, & Brunet, 1996; Stainback & Stainback,
1992). Ce paradigme est reconnu pour développer le sens de la communauté et le soutien
mutuel, tout en favorisant I’atteinte du succeés pour tous les membres de la communauté
(Stainback & Stainback, 1992). Les éléves a risque sont des jeunes qui présentent certaines

vulnérabilités susceptibles d’affecter leurs apprentissages ou qui manifestent des

! Dans la littérature moins récente, I’appellation EBEP était souvent utilisée. Toutefois, le MES utilise
désormais 1’appellation EHDAA pour désigner cette catégorie d’éleves. Dans cet essai, 1’appellation
EHDAA a été préconisée pour refléter ’évolution de la terminologie ministérielle.



comportements pouvant empécher ou restreindre I’atteinte des objectifs d’apprentissage
et de socialisation poursuivis par 1’école. Les EHDAA regroupent les éléves ayant un
handicap moteur léger a grave, une déficience intellectuelle profonde, une déficience
intellectuelle moyenne a sévére, un trouble du spectre de 1’autisme ou une déficience
sensorielle (MELS, 2011; 2013; Ministére de I'Education du Québec [MEQ], 1999). Selon
le modele du développement humain et du processus de production du handicap (MDH-
PPH, Fougeyrollas, 2010), une situation de handicap correspond a une réduction de la
réalisation des habitudes de vie, résultant de I’interaction entre les facteurs personnels (les
déficiences, les incapacités et les autres caractéristiques personnelles) et les facteurs

environnementaux (les facilitateurs et les obstacles).

Parmi la population d’EHDAA, se retrouvent les €leves atteints d’ataxie récessive
spastique autosomique de Charlevoix-Saguenay (ARSACS). L’ARSACS est une maladie
dégénérative a transmission autosomique récessive (J.-P. Bouchard, Barbeau, Bouchard,
& Bouchard, 1978). Les symptdmes sont majoritairement physiques, les plus apparents
étant une démarche instable, une dysarthrie, une faiblesse des muscles distaux et des
difficultés sur le plan de la motricité fine (J.-P. Bouchard et al., 1978). Malgré un
fonctionnement intellectuel se situant dans la moyenne, la moiti¢ des jeunes atteints
d’ARSACS d’age scolaire présenteraient des difficultés d'apprentissage (J.-P. Bouchard
et al., 1998), lesquelles ne résulteraient pas que des troubles moteurs présents dans cette
maladie. Un plus haut niveau d’anxiété et un désir d’acceptabilité sociale plus élevé

(Lévesque, 2004) ou des difficultés attentionnelles (Drolet, 2002) seraient également en



cause. En dépit des mesures adoptées par le MES pour favoriser I’inclusion de ces enfants
dans les salles de classe, des recherches ont démontré que les enseignants en classe
réguliére expriment des besoins de formation supplémentaire, ainsi que davantage de
ressources humaines et financiéres afin d’étre en mesure d’inclure plus adéquatement les
EHDAA (Avramidis & Norwich, 2002; Boucher-Mercier, 2013; Desombre, 2011).
Notamment, 1’étude de Boucher-Mercier (2013), portant sur les connaissances des
principaux acteurs de I’inclusion scolaire des jeunes atteints d’ARSACS, a mis en lumicre
qu’une grande proportion des enseignants interrogés avaient un besoin de formation, afin
d’en connaitre plus a propos de la maladie et des méthodes d’intervention pouvant étre
mises en place pour favoriser une meilleure inclusion en classe réguliére de ces jeunes.
Cependant, cette étude, en plus d’avoir un nombre restreint d’enseignants, n’avait pas
permis de préciser la nature des besoins de formation ni les méthodes d’intervention
rapportées par ceux-ci. Le manque de connaissances par rapport aux méthodes
d’intervention pour faciliter I’inclusion peut constituer un probléme important pour le
développement des EHDAA. En effet, la pratique inclusive prend en compte la diversité
des besoins des €leves pour ainsi maximiser leur participation a I’apprentissage, a la vie
sociale et culturelle de 1’école et a celle de la communauté (Barton, 1997; Booth, Ainscow,

& Kingston, 2006).

La présente étude avait donc pour but de décrire les facteurs environnementaux
influencant I’inclusion des enfants atteints d’ARSACS en classe réguliere et les besoins

des enseignants du primaire pour cette inclusion. Plus spécifiquement, la population ciblée



¢tait les enseignants des centres de services scolaires (CSS) de la région du Saguenay —
Lac-Saint-Jean (SLSJ) et de Charlevoix'.Il s’agit de la premiére phase du projet
IntégrARSACS, qui a pour visée de conceptualiser une formation visant le soutien a
I’inclusion des enfants atteints d’ARSACS en classe réguliére. Pour atteindre ce but, une

enquéte par sondage a été effectuée.

! Aucun des participants de 1’étude ne provenait du CSS de Charlevoix. Pour éviter d’alourdir le texte, il
a été déterminé de ne pas en faire mention dans les sections subséquentes, malgré le fait que le sondage
s’intéressait également aux enseignants provenant de ce CSS.



Contexte théorique



Le contexte théorique est divisé en trois sections. La premicre section a comme
objectif de décrire ’ARSACS, soit ses aspects biologiques et sa prévalence, les
symptomes physiques et leur progression, les atteintes neuropsychologiques et cognitives,
ainsi que les atteintes psychologiques associées a la maladie. La deuxiéme section
comprend la description de la population d’EHDAA dans laquelle sont inclus les enfants
atteints d’ARSACS selon la catégorisation du MES, ainsi que I’importance d’une
inclusion réussie pour le développement optimal de ces €léves. La troisiéme section sert a
définir et a différencier les concepts d’intégration et d’inclusion scolaire et a présenter le
modele du développement humain et de processus de production du handicap (MDH-

PPH) qui a été utilis¢ comme cadre de référence pour cette étude.

Ataxie récessive spastique autosomique de Charlevoix-Saguenay (ARSACS)
Aspects biologiques et prévalence

L’ARSACS est une maladie neurodégénérative qui a ¢été identifiée pour la
premiére fois en 1978 (J.-P. Bouchard et al., 1978). Deux mutations du géne SACS, situé
sur le géne 13q11, ont d’abord été identifiées comme étant les causes de I’apparition de
cette maladie. A ce jour, plus de 200 mutations du géne SACS ont été rapportées & travers
le monde (Bagaria, Bagyinszky, & An, 2022). Le gene SACS est responsable de la

formation d’une protéine appelée sacsine, mais les mutations empécheraient la protéine



de se former adéquatement (Engert et al., 2000; Richter et al., 1999). L’ARSACS se
transmet de maniére récessive, ce qui signifie que les deux parents doivent étre porteurs
du gene défectueux pour que I’enfant soit atteint de la maladie (Corporation de recherche
et d'action sur les maladies héréditaires [CORHAM], 2018). Cette ataxie se caractérise par
une atteinte de la moelle épiniére et des nerfs périphériques (J.-P. Bouchard et al., 1978),
ainsi qu’une atrophie du vermis cérébelleux supérieur (Anheim et al., 2008; J.-P.
Bouchard et al., 1978; J.-P. Bouchard et al., 1998; Takiyama, 2006). Il a également été
observé, a 1’aide de 1’électromyographie, des signes d’une dénervation des muscles
distaux (J.-P. Bouchard et al., 1998) et une perte des cellules de Purkinje, situées dans le
cortex cérébelleux (J.-P. Bouchard et al., 1998; J.-P. Bouchard, Richter, Melancon,

Mathieu, & Michaud, 2000; Takiyama, 2006).

L’ARSACS, bien que présente partout dans le monde, est plus fréquemment
retrouvée au SLSJ en raison d’effets fondateurs (L. Gagnon, Moreau, Laprise, Vézina, &
Girard, 2023). L’effet fondateur fait référence a I’appauvrissement de la diversité
génétique d’une nouvelle population, fondée a partir d’un nombre restreint d’immigrants
de la population mere. La population du SLSJ s’est constituée a travers trois effets
fondateurs successifs. Le premier s’est produit entre 1608 et 1760, lorsque des immigrants
sont venus de France pour s’installer dans la vallée du St-Laurent. Le deuxiéme est
survenu vers la fin du 17° siécle lorsque des habitants de la vallée du St-Laurent se sont
installés dans la région de Charlevoix, puis le troisieme vers 1838 lorsque des habitants

provenant en grande partie de la région de Charlevoix se sont installés dans la région du



SLSJ (CORHAM, 2021). Dans la région du SLSJ, il est estimé qu’une personne sur 22
serait porteuse du geéne et qu’un enfant sur 1 932 présenterait la maladie (De Braekeleer
et al., 1993). Le nombre d’hommes et de femmes affectés par I’ARSACS serait similaire

(J.-P. Bouchard et al., 1998; J.-P. Bouchard et al., 2000).

Symptémes physiques et progression de la maladie

L’ARSACS est présente des la naissance mais est généralement diagnostiquée vers
I’4ge de 12 a 18 mois en raison d’un retard de 1’acquisition de la marche. Les parents
remarquent alors une instabilit¢ de la démarche (ataxie) et des chutes fréquentes chez
I’enfant en raison d’'un manque d’équilibre et d’une spasticité¢ des membres inférieurs (J.-
P. Bouchard et al., 1978; J.-P. Bouchard et al., 1998; J.-P. Bouchard et al., 2000; Duquette,
Brais, Bouchard, & Mathieu, 2013; Takiyama, 2006). Certaines des incapacités physiques
débutant a ’enfance (p. ex. la spasticité, la déformation des mains due a ’atrophie des
petits muscles de la main, la déformation des pieds, I’augmentation des réflexes rotuliens,
etc.), peuvent faire en sorte que ’enfant qui en est atteint ne puisse pas participer a
certaines activités scolaires (p. ex. I’écriture, le coloriage) et a certains sports (J.-P.
Bouchard et al., 1978; J.-P. Bouchard, Brais, Dupré, & Rouleau, 2007; Cynthia Gagnon
et al., 2018; C. Gagnon, Desrosiers, & Mathieu, 2004; Muslemani et al., 2022; Paulo,
2015). L’évolution de la maladie est plus lente a I’enfance, mais sa progression s’accélere
durant la vingtaine et la trentaine (J.-P. Bouchard et al., 1978; J.-P. Bouchard et al., 1998).
Une étude exploratoire longitudinale a permis de constater qu'une période de deux ans

¢tait suffisante pour observer des changements significatifs sur le plan de la coordination,
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de I’équilibre, de la capacité¢ ambulatoire et de la gravité de la maladie (C. Gagnon et al.,

2018).

Bien que le langage soit normal a I’enfance, une dysarthrie (langage lent et pateux)
est observée chez la majorité des adultes (J.-P. Bouchard et al., 1978; J.-P. Bouchard et
al., 1998). Avec le temps, les réflexes ostéotendineux augmentent et il y a présence d’un
clonus achilléen. Vers 25 ans, il y a une perte des réflexes achilléens, alors que vers la
quarantaine, les personnes atteintes doivent généralement se déplacer en fauteuil roulant
(J.-P. Bouchard, 1991). Avec I’avancé en age, les symptomes de I’ARSACS limitent
I’indépendance fonctionnelle et la participation sociale des personnes atteintes (Cynthia
Gagnon et al., 2018; C. Gagnon et al., 2004). La participation sociale correspond a la
réalisation des habitudes de vie. Elle résulte de I’interaction entre les facteurs personnels
(les déficiences, les incapacités et les autres caractéristiques personnelles) et les facteurs

environnementaux (les facilitateurs et les obstacles) (RIPPH, 2020).

Egalement, une dysphagie, un nystagmus, des fibres myélinisées rétiniennes
proéminentes visibles au fond de I’ceil, une atrophie musculaire distale et une déformation
des mains et des pieds ont ét¢ documentés (J.-P. Bouchard, 1991; J.-P. Bouchard et al.,
1978). Les personnes atteintes par la maladie ont également de la difficulté a exécuter des
activités quotidiennes nécessitant la motricité fine (p. ex. écrire, manger, se brosser les
dents, etc.) (J.-P. Bouchard et al., 1978), ce qui pourrait restreindre la participation sociale

en milieu scolaire des enfants présentant I’ARSACS. Les symptomes et leur évolution
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peuvent varier d’une personne a 1’autre (Anheim et al., 2008; Cynthia Gagnon et al., 2018)
mais I’espérance de vie moyenne des personnes atteintes d’ARSACS se situe a 51 ans (J.-

P. Bouchard et al., 2000).

Atteintes neuropsychologiques et cognitives

Une étude réalisée en 1978 par une équipe de chercheurs québécois a permis de
déterminer que les adultes présentant la maladie aurait un quotient intellectuel (QI) se
situant entre la moyenne et la moyenne inférieure de la population générale (J.-P.
Bouchard et al., 1978). Comme cette étude date de 1978 et contenait un nombre restreint
de participants, il est donc possible que les constats qui en ont été tirés ne soit pas

représentatifs de la population enticre.

Toutefois, la moitié des enfants et des adolescents présentant la maladie éprouvent
des difficultés d’apprentissage, qui pourraient résulter de I'influence d’atteintes du
systtme nerveux central (SNC) sur les spheres comportementales (p. ex.: manquer
d’autonomie en classe) et cognitives (p. ex. : difficultés sur le plan du fonctionnement
exécutif, de la mémoire de travail, de I’intégration visuelle, de 1’attention) (Lévesque,
2004). Il semble qu’il y ait également un écart significatif entre le QI non-verbal et le QI
verbal chez les adultes atteints d’ARSACS. Le QI verbal est 1égérement supérieur au QI
non-verbal, et les difficultés motrices ne permettent pas d’expliquer la totalité de 1’écart
observé (J.-P. Bouchard et al., 1978). L’¢tude de Drolet (2002) a notamment permis

d’observer la présence possible, chez des adolescents, de certains déficits
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neuropsychologiques (p. ex. : des déficits de I’attention visuelle et de I’attention sélective
ainsi que des difficultés sur le plan de la mémoire visuelle). En raison d’une lenteur
constatée dans 1’exécution de tAches non-motrices, 1’auteure pose également I’hypothese
que les jeunes souffrant d’ARSACS pourraient avoir des déficits sur le plan du temps de
réaction et de la vitesse de traitement de I’information (Drolet, 2002). De plus, il semble
que la manipulation de matériel visuospatial soit déficitaire chez les adultes présentant la
maladie (R. W. Bouchard, Bouchard, Bouchard, & Barbeau, 1979). Cependant, les
résultats obtenus dans 1’étude de Drolet (2002) chez les enfants et les adolescents atteints
de ’ARSACS n’ont pas permis de confirmer la présence des déficits visuoperceptifs et
des troubles de la planification soupgonnés par les cliniciens et spécialistes de la région

du SLSJ. Cette étude a toutefois permis d’observer certaines difficultés attentionnelles.

Diverses ¢tudes se sont également intéressées a dresser un portrait cognitif des
personnes présentant la maladie. Bien que ces études n’aient pas permis de dresser un
profil cognitif typique généralisable a toute la population ARSACS, tous les participants
agés entre 41 a 60 ans (n = 4) démontraient des déficits pour la vitesse de traitement de
I’information, 1’attention soutenue, les fonctions langagiéres et le raisonnement logique
visuel (Boucher, 2017). Des altérations étaient également constatées au regard de la
mémoire de travail et de la vitesse de traitement de I’information chez les participants agés
de 21 a 40 ans (n = 4) (Boivin Mercier, 2021). Une étude de Brassard (2020), réalisée
aupres d’adultes agés de 20 a 59 ans atteints d’ARSACS (n = 37), mettait également en

lumicre des atteintes sur le plan de I’apprentissage auditivoverbal, de la vitesse de
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traitement de I’information, des fonctions visuospatiales et visuoconstructives, de la

mémoire de travail visuelle séquentielle et de la cognition sociale.

Atteintes psychologiques

Selon certains auteurs, les enfants et les adolescents atteints d’une maladie
chronique sont plus susceptibles de développer des troubles affectifs, des problémes
sociaux et des désordres émotionnels (Cadman, Boyle, Szatmari, & Offord, 1987; Huurre
& Aro, 2002; Nierenberg et al., 2016). Une étude réalisée aux Etats-Unis auprés de 11 700
jeunes agés entre quatre et 17 ans atteints de maladies chroniques a d’ailleurs démontré
que ce type de maladies augmente le risque de développer des problémes psychologiques
et sociaux (Gortmaker, Walker, Weitzman, & Sobol, 1990). Lévesque (2004), qui s’appuie
sur une étude dans laquelle il a été démontré qu’un niveau d’anxiété plus élevé est retrouvé
chez les ¢€leves ayant des difficultés d’apprentissage (Fisher, Allen, & Kose, 1996), a pour
hypothese que des facteurs psychologiques et affectifs pourraient étre liés a ces difficultés.
Des commentaires recueillis par les professionnels de la santé¢ de la CMNM aupres des
enseignants et des parents de jeunes atteints d’ARSACS, permettent de supposer que ces
derniers éprouvent également des difficultés sur le plan de leur confiance en soi, de leur
estime personnelle, de la valorisation par les pairs et de leur autonomie (Lévesque, 2004).
Selon cette chercheure, tous ces ¢léments entrainent un désintérét face a 1’école, une perte
de motivation et une baisse des résultats scolaires. Les enfants présentant la maladie

sembleraient également avoir un désir d’acceptabilité sociale élevé, ce qui se manifesterait
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par le besoin de donner une image positive d’eux-mémes pour se faire accepter

socialement (Lévesque, 2004).

Une étude, ayant pour objectif de documenter le profil psychologique d’adultes
agés de 20 a 59 ans atteints d’ARSACS (n = 8), n’a pas permis d’établir un profil typique.
Les résultats obtenus ont toutefois permis de constater qu’une majorité des participants
présentaient une faible ouverture a 1’expérience, une agréabilité élevée (trait de caractére
correspondant a la tendance d’une personne a étre agréable, généreuse et altruiste)
(Rolland, 2019). Une autre étude a démontré que les adultes atteints d’ARSACS
présentaient un névrotisme, une extraversion et un caractére consciencieux dans la
moyenne (Desmeules, 2017). Toujours selon Desmeules (2017), des traits de rigidité
mentale apparaissaient chez tous les participants. Ces derniers souffraient d’une détresse
psychologique importante, pouvant s’accompagner de symptomes psychologiques
comme les obsessions-compulsions, I’anxiété phobique, le psychotisme, 1’anxiété et les

idéations paranoides.

De plus, I’é¢tude de Forgues (2019) a démontré une présence élevée de traits de
personnalité pathologique au sein d’un échantillon composé d’adultes agés entre 20 et 59
ans présentant la maladie (n = 30). Le profil de personnalité relevé comportait une rigidité
mentale, un faible degré d’ouverture a I’expérience, un faible névrotisme, un caractere
consciencieux ¢levé et des traits de personnalité dépendants. L anxiété expliquerait la

majorité¢ de la détresse émotionnelle de 1’échantillon (46 %). Des symptomes dépressifs
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étaient également présents chez 10 a 26 % des participants. Les résultats suggéraient que
les personnes atteintes d’ARSACS ne présentaient pas d’altération significative du
fonctionnement social, mais qu’elles se percevaient comme moins bien adaptées que la
population générale en ce qui concerne la vie professionnelle, la vie sociale et les relations
familiales (Forgues, 2019). Le faible nombre de participants a cette ¢tude invite a la
prudence lorsque vient le temps de généraliser ces résultats a I’ensemble de la

participation.

En résumé, ’ARSACS est une maladie neurodégénérative rare, transmise de
maniére récessive. La maladie a de nombreux impacts pour les personnes atteintes, dont
les plus apparents sont d’ordre physique (p. ex. démarche instable, langage pateux,
nystagmus, faiblesse des muscles distaux). Des études ont tenté d’établir des profils
cognitifs et psychologiques des personnes atteintes, sans toutefois parvenir a dresser un
portrait généralisable a toute la population. Elles ont néanmoins permis d’observer
certaines similarités chez les participants, comme un QI verbal 1égérement supérieur au
QI non-verbal, des difficultés d’apprentissages, des déficits neuropsychologiques, des
difficultés psychologiques et affectives, certains traits de personnalité pathologiques, de
méme qu’une rigidité psychologique. Le fonctionnement social n’était généralement pas
affecté¢, mais les personnes atteintes d’ARSACS se percevaient comme moins bien
adaptées que la population générale au regard de la vie professionnelle, de la vie sociale

et des relations familiales.
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Eléves en situation de handicap ou en difficulté d’adaptation ou d’apprentissage
(EHDAA)

Depuis quelques années, le Programme de formation de 1’école québécoise
(PFEQ) a permis le développement de nouvelles orientations ministérielles pour favoriser
la réussite des €leves. En effet, le MES présente désormais la différenciation pédagogique
comme étant ’avenue a privilégier, tout en insistant sur I’importance d’aider les EHDAA
a réussir sur les plans de I’instruction, de la socialisation et de la qualification a occuper
un emploi. Pour cela, il faut accepter que cette réussite puisse étre différente en raison des
capacités et des besoins des ¢éléves et qu’il soit parfois nécessaire de se donner les moyens
favorisant cette réussite et en assurer la reconnaissance (MELS, 2015). Une organisation
des services qui tient compte des besoins de I’éléve plutdt que de leur appartenance a une
catégorie de difficulté est préconisée (MELS, 2013). De plus, la Politique de la réussite
éducative prend appui sur trois axes interdépendants sur lesquels une emphase doit étre
mise pour permettre une amélioration des services éducatifs. Il s’agit de I’atteinte du plein
potentiel de toutes et de tous; de la mise en place d’un milieu de vie propice au
développement, a 1’apprentissage et a la réussite ainsi que de la mobilisation pour la

réussite des acteurs et des partenaires du milieu scolaire (MES, 2017).

Le MES considére que la classe réguliere est le milieu a privilégier pour les
EHDAA lorsque la situation le permet (MELS, 2011; 2013; MEQ, 1999). En raison des
atteintes physiques, neuropsychologiques, cognitives et psychologiques reliées a la
maladie, les éléves atteints d’ARSACS sont considérés comme des EHDAA par le MES.

Bien que des efforts aient été déployés pour favoriser leur inclusion scolaire, des études
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démontrent que les enseignants en classe réguliére expriment des besoins supplémentaires
de formation ainsi que des ressources humaines et financiéres additionnelles afin d’étre
en mesure de mieux soutenir la diversité d’éléves de leurs classes (Avramidis & Norwich,

2002; Boucher-Mercier, 2013; Desombre, 2011).

A ce jour, les études qui se sont intéressées spécifiquement a I’inclusion scolaire
des jeunes atteints d’ARSACS demeurent rares. Toutefois, Boucher-Mercier (2013) a
démontré dans son étude sur les connaissances des principaux acteurs de I’inclusion
scolaire en classe réguliere de jeunes atteints d’ARSACS qu’une proportion importante
des enseignants interrogés rapportaient un besoin de formation afin d’acquérir plus de
connaissances a propos de la maladie, sans préciser les aspects qu’ils souhaiteraient
approfondir. Ils étaient également désireux de connaitre des méthodes pouvant étre mises
en place pour favoriser une meilleure inclusion en classe réguliére des ¢leves ARSACS
(Boucher-Mercier, 2013). D’ailleurs, la recherche sur I’inclusion accorde une grande
importance a 1’organisation d’activités de formation continue et de perfectionnement pour

les membres du personnel de 1’école (Lunt & Norwich, 2009), ce qui justifie la pertinence

de mieux connaitre les besoins de formation des enseignants.

Importance d’une bonne inclusion scolaire a I’enfance
Dés ’entrée a I’école primaire, les interactions qu’ont les enfants avec leurs
enseignants et leurs pairs de classe jouent un réle important dans leur développement

(Leflot, van Lier, Verschueren, Onghena, & Colpin, 2011). Il a d’ailleurs été démontré
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que les é¢leéves allant a 1’école primaire qui ont des relations favorables avec leurs
enseignants et leurs pairs ont plus de chances de bien performer a I’école (Kiuru et al.,

2014; Leflot et al., 2011; Roorda, Koomen, Spilt, & Oort, 2011).

Certains auteurs ont démontré que malgré les efforts déployés pour inclure les
EHDAA, plusieurs difficultés persistent. En effet, ces derniers ont plus de difficulté a
obtenir une bonne position sociale, c’est-a-dire qu’ils sont moins acceptés par les autres
¢leves, sont plus en retrait dans leur classe et ont un moindre sentiment d’appartenance
envers leur école (Nepi, Facondini, Nucci, & Peru, 2013). Une étude menée aupres
d’enfants atteints de paralysie cérébrale (PC) par des chercheurs de I’Institut de
réadaptation en déficience physique de Québec (IRDPQ) a également permis de
démontrer que ces enfants avaient moins d’amiti€s réciproques, exhibaient moins de
comportements de leadership social, €taient plus isolés et victimisés par leurs pairs que

les ¢leves ayant un développement typique (Nadeau & Tessier, 2006).

L’¢étude de Diamond et Tu (2009) a permis d’observer que les enfants ayant un
développement typique étaient plus portés a inclure les enfants ayant un handicap
physique lorsque leurs limitations étaient moins susceptibles d’interférer avec 1’activité a
réaliser, ce qui suggere I’importance de fournir des adaptations appropriées pour permettre
a tous les enfants de participer. De plus, il a été démontré que I’attitude et les
comportements adoptés par les enseignants ont des effets significatifs sur la qualit¢ de

I’inclusion des EHDAA. En effet, le role des enseignants leur confére I’obligation de gérer
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les interactions au sein de la salle de classe. Il s’agit d’ailleurs d’une des nombreuses
compétences préconisées par le ministére de 1’éducation, dans le référentiel de la
profession enseignante (Ministére de 'Education, 2020). Ces derniers pourront ainsi tenter
d’aider les étudiants moins acceptés (comme les EHDAA) a développer de nouveaux roles
sociaux qui pourraient améliorer leurs relations avec leurs pairs (Jennings & Greenberg,
2009). Les enseignants pourront également promouvoir des interactions favorisant
I’émergence d’un climat plus propice aux apprentissages et qui généreront des résultats
positifs en mati¢re de développement chez les éléves de la classe (Jennings & Greenberg,
2009; Wentzel, 2003). Pour ces raisons, il est important de prendre en considération les
facteurs environnementaux pouvant agir en tant que facilitateurs ou en tant qu’obstacles,
de méme que les besoins rapportés par les enseignants du primaire. Il sera ainsi possible
de leur fournir une formation adaptée a leur contexte, qui pourrait leur permettre de mettre
en place des interventions appropriées qui auront des effets durables sur le développement

des EHDAA.

Intégration et inclusion

Le terme intégration, lorsqu’appliqué au milieu scolaire, a été¢ compris et utilisé de
diverses maniéres par les auteurs s’y intéressant (Dor¢ et al., 1996). L’intégration peut
aussi bien faire référence a une classe spéciale dans une école réguliere qu’a un ou
plusieurs EHDAA intégrés en classe réguliere. De plus, le degré d’intégration dans les
classes régulieres peut grandement varier, allant de I’intégration dans seulement certaines

matieres jusqu’a I’intégration sociale (Doré et al., 1996). Pour cette raison, il est important
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d’étre en mesure de comprendre et de faire la distinction entre les diverses facettes
constituant ce concept, de méme qu’il est important de connaitre ce qu’est I’inclusion dans

le contexte scolaire et en quoi elle se différencie de 1’intégration.

Intégration

Le terme intégration, traduction utilisée au Québec pour faire référence a la notion
de mainstreaming apparue dans les années 1970, a d’abord été choisi pour faire contraste
aux pratiques de ségrégation, qui consistaient a isoler les EHDAA dans des classes
spéciales (Doré et al., 1996). Le concept d’intégration (Gottlieb, 1981; Rosenberg,
1982) s’appuie sur un ensemble de croyances voulant que :

e chaque ¢éléve doit étre éduqué dans I’environnement le plus normal ou le
moins restrictif possible;

e chaque éleve a des besoins €ducatifs particuliers qui varient en intensité et
en durée;

e chaque ¢leve a des besoins individuels, pour lesquels il existe un
continuum reconnu d’environnements €ducatifs appropriés;

e chaque ¢leve ayant des besoins particuliers doit étre, le plus possible,
¢duqué avec les ¢éléves normaux. Le retrait en classe spéciale ne doit se
faire que lorsqu’il est impossible de combler ses besoins en classe

réguliére.

Cependant, bien que le concept d’intégration constitue un progres vers une meilleure

participation sociale des personnes en situation de handicap, celui-ci sous-entend que le
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probléme réside dans la personne différente qui doit alors s’adapter a des systémes dits

normaux (Beauregard & Trépanier, 2010; Bélanger & Duchesne, 2010).

Inclusion

L’inclusion va au-dela de la normalisation et s’inscrit plutot dans une logique de
dénormalisation puisque les différences individuelles sont considérées comme faisant
partie de la norme (Rousseau, Prud'homme, & Vienneau, 2015). Le concept d’école
inclusive suppose que celle-ci est soucieuse d’offrir un environnement propice au
développement intégral de chacun de ses membres (Rousseau et al., 2015). Ce mouvement
comporte certains fondements juridiques mettant a 1’avant plan [’importance
d’universaliser 1’accés a 1’école publique (Organisation des Nations Unies pour
I’éducation la science et la culture, 1990), d’offrir des chances égales en matiere
d’enseignement a tous les jeunes d’age scolaire (Organisation des Nations Unies, 1993),
de construire un régime pédagogique centré sur 1’apprenant (Organisation des Nations
Unies pour I’éducation la science et la culture, 1994) et de garantir I’acces a une éducation
de qualité a tous les apprenants (Organisation des Nations Unies pour I’éducation la
science et la culture, 2009). L’école inclusive n’est pas seulement préoccupée par les
différences qui existent entre les différents acteurs, mais également par ce qui les
rassemblent. L’accent est alors mis sur le potentiel, les forces cachées et sur la capacité de
communiquer et d’apprendre des uns et des autres plutdt que sur les différences de
rendement entre EHDAA et les ¢éléves sans situation de handicap (Hick, Kershner, &

Farrell, 2009). L’école inclusive est en constante évolution et mise sur I’expertise de
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chacun des acteurs la constituant, qui ne tentent pas de faire en sorte qu’une personne
ayant des défis particuliers devienne une personne comme les autres (Rousseau et al.,
2015). Elle s’adapte aux difficultés des personnes plutdt que de tenter de faire entrer celle-

ci dans un cadre normatif.

En raison d’une grande proportion de cas dans lesquels 1’objectif d’intégration
n’était pas atteint, résultant parfois en des pratiques de ségrégation totale ou partielle, de
nouvelles expressions sont apparues afin de faire en sorte que 1’inclusion soit désormais
une obligation plutot qu’un objectif a plus ou moins long terme. C’est ainsi qu’est apparue
I’expression anglaise full-inclusion, constituant le nouveau paradigme (Dor¢ et al., 1996).
Ce concept signifie que tous les éléves doivent étre inclus dans la vie sociale et éducative
de leur école et/ou classe de quartier, et pas seulement placés dans le courant général et
qu’aucun ne doit €tre laiss¢ a I’extérieur de I’enseignement ordinaire des qu’il atteint 1’age
scolaire (Doré¢ et al., 1996). L accent est mis sur comment construire un systéme qui inclut
et qui est bati pour tenir compte des besoins de chacun des éleves (Doré et al., 1996;
Stainback & Stainback, 1992). Il ne suffit plus d’aider seulement les €éleves en difficulté,
mais de prendre en compte les besoins de tous les membres de 1’école (incluant le
personnel et les éléves sans difficulté scolaire) afin qu’ils réussissent dans le courant
éducatif général. Il s’agit maintenant de développer le sens de la communauté et un soutien
mutuel dans la recherche du succes pour tous les membres de la communauté (Stainback
& Stainback, 1992). De plus, selon I’étude de Peetsma, Vergeer, Roeleveld et Karsten

(2001) la motivation envers 1’école se développerait de fagon plus favorable chez les
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enfants avec des difficultés d’apprentissage et comportementales placés en classe
réguliere, comparativement a celle des éleves en difficultés placés dans une classe

spéciale.

Modéle du développement humain et du processus de production du handicap

Ce projet de recherche a comme cadre conceptuel le modele du développement
humain et du processus de production du handicap (MDH-PPH) (Fougeyrollas, 2010). Le
MDH-PPH sous-entend qu’une situation de handicap devrait €tre comprise comme le
résultat d’un processus interactif entre, d’une part, les caractéristiques de la personne (ses
déficiences et ses incapacités découlant de maladies, traumatismes ou autres troubles) et,
d’autre part, les caractéristiques physiques ou socioculturelles de son environnement. Ces
interactions peuvent faire obstacle ou faciliter la participation sociale de la personne dans
différentes situations données (Deslandes, 2012). Le MDH-PPH permet donc de
comprendre le phénoméne du handicap comme une interaction entre trois domaines
conceptuels : les facteurs personnels, les facteurs environnementaux et les habitudes de
vie (Réseau international sur le Processus de production du handicap [RIPPH], 2020a). 1l
vise notamment le développement d’une compréhension du handicap en termes d’activités
courantes et de roles sociaux pour les acteurs concernés, ce qui leur permet de mieux saisir
quelles sont leurs responsabilités pour favoriser ’atteinte d’une meilleure participation

sociale chez les personnes ayant des incapacités (RIPPH, 2020a).
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Dans le cadre de cette étude, il a été utilisé pour interpréter les résultats de
I’enquéte, en raison de sa capacité a illustrer la dynamique des interactions entre les
facteurs personnels, les facteurs environnementaux et la réalisation des habitudes de vie,
tout en facilitant I’identification, la description et I’explication des causes et des
conséquences des maladies, des traumatismes et les autres atteintes au développement de
la personne (Fougeyrollas, 2010). La Figure 1 présente le modéle MDH-PPH. Les lignes
qui suivent exposent, de maniére plus détaillée, une explication des facteurs personnels,
des facteurs environnementaux et les habitudes de vie. Puisque pour chacune des
dimensions, la personne peut avoir des facteurs de protection ou des facteurs de risque,

ces derniers seront expliqués.
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Modele de développement humain
et Processus de production du handicap (MDH-PPH 2)
(Fougeyrollas, 2010)

Facteurs personnels Facteurs environnementaux
Facteurs MAER{)
iden titair es Societal
FP-FR FP-FR
Facilitateur »Obstacle Fadlitateur «»0bstack
Desa ipteurs Descripteurs

Systémes Aptitudes MICRO MESO
Organiques Personnel Communautaire

FP-FR ada FP-FR FP-FR i FP-FR
Structuref/Fonction . . . .
Intégr kée» Déficience Capacite «» Incapacite Facilitateur «= Obstack Facilitateur «»=0Obstacle
Desripteurs Desoipteurs Descripteurs Descripteurs

Interaction
Flux temporel

Habitudes de vie

Activités courantes Rdles sociaux
FP-FR EP-FR

Situation de participation sociale s5ituation de handicap Situation de participation sociale #e5ituation de handicap|

Descripteurs Desripteurs

SRIPPH 2010

Légende : www.ripph.qe.ca

FP-FR : Facteur de protection-Facteur de fsgue

Figure 1. Schématisation du MDH-PPH. Reproduite avec autorisation.
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Facteurs personnels

Les facteurs personnels sont des caractéristiques appartenant a la personne. Ils
comprennent les facteurs identitaires tels que 1’age, le genre, 1’origine socioculturelle, de
méme que les systémes organiques et les aptitudes. Deux échelles de mesures sont incluses
dans le MDH-PPH pour les facteurs personnels. L’une d’entre elles s’intéresse aux
systémes organiques, Ces systémes font référence a des ensembles de composantes
corporelles appartenant a une méme fonction organique. Ces derniers sont évaluées a
partir d’une échelle s'étendant de « I’intégrité » a « la déficience importante » (RIPPH,
2020). Ils peuvent par exemple inclure des déficiences organiques comme des atteintes ou
des 1ésions au cerveau, des aberrations chromosomiques, des atteintes liées au systéme
musculosquelettique et les déficiences des systémes sensoriels (Paré, Parent, Beaulieu,
Letscher, & Point, 2015). Tel que précédemment relevé, les enfants présentant I’ARSACS
peuvent présenter différentes déficiences, qui pourraient influencer certaines de leurs
aptitudes. « Les aptitudes sont définies comme étant la capacité d’une personne a réaliser
une tache physique ou mentale » (RIPPH, 2020b, para. 4). Elles sont évaluées sur une
¢échelle allant de « capacité sans limite » a une « incapacité complete » (RIPPH, 2020b).
Les facteurs identitaires comprennent des caractéristiques sociales, économiques et
culturelles spécifiques a une personne ainsi qu'a son parcours de vie. Ils englobent
également des données relatives aux valeurs et aux choix personnels de cette personne

(RIPPH, 2020b).
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Facteurs environnementaux

Les facteurs environnementaux sont des dimensions sociales ou physiques qui
déterminent 1’organisation d’une société. Ils se décomposent en trois différents types
d’environnement, soit I’environnement personnel (MICRO), I’environnement
communautaire (MESO) et I’environnement socié¢tal (MACRO) (RIPPH, 2020a). Ils
comprennent tout ce qui appartient aux systeémes dans lesquels la personne évolue. Il
pourrait par exemple s’agir de I’organisation socioéconomique (MACRO), I’organisation
du systeme éducatif (MACRO), la formation des enseignants (MICRO), la souplesse des
régles (MESO), les attitudes et valeurs des personnes et de 1’entourage (MICRO), I’acces

aux ressources du milieu, (MESO) (Paré et al., 2015).

Les facteurs environnementaux sont évalués sur une échelle qui va du
« facilitateur » majeur a «1’obstacle » majeur. Un facilitateur est un facteur
environnemental qui, lorsqu’il entre en interaction avec les facteurs personnels, favorise
la réalisation des habitudes de vie. Pour ce qui est de I’obstacle, il s’agit d’un facteur
environnemental qui vient entraver la réalisation d’une habitude de vie lorsqu’il entre en
interaction avec les facteurs personnels (RIPPH, 2020b). Ainsi, la formation des
enseignants peut constituer un facilitateur ou un obstacle, selon 1’influence qu’elle aura
sur les habitudes de vie des jeunes atteints d’ARSACS, lorsqu’elle entrera en relation avec
leurs facteurs personnels. Dans le contexte de 1’inclusion des enfants atteints d’ARSACS,
les facilitateurs et les obstacles sont peu connus.

Habitudes de vie
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Les habitudes de vie font référence aux activités courantes (p. ex.:
communication, alimentation, etc.) ou aux roles sociaux valorisés par la personne ou son
contexte socioculturel selon ses caractéristiques (p. ex. : responsabilités, éducation, etc.).
Elles permettent 1’épanouissement d’une personne au courant de son existence et peuvent
aller de la situation de participation sociale optimale a la situation de handicap compléte
(RIPPH, 2020b). Cependant, les facteurs environnementaux agissant comme facilitateurs
ou comme obstacles a la réalisation des habitudes de vie des enfants atteints d’ARSACS

dans le contexte de leur vie scolaire demeurent peu connus.

Facteurs de protection et facteurs de risque

Pour chacune des dimensions, il existe des facteurs de protection (FP) et des
facteurs de risque (FR) qui sont présents a tous les niveaux, et qui influencent le
développement humain. Ces facteurs sont évolutifs, changeants ou a 1’état de latence de
facon constante dans la vie d’une personne. Les FP et FR exercent leur influence sur les

facteurs personnels, les facteurs environnementaux et les habitudes de vie.

Les facteurs de protection sont des ¢léments susceptibles de prévenir une maladie,
un traumatisme ou des atteintes a la personne ou a son développement (Paré¢ et al., 2015).
Par exemple, I’attitude positive d’un enseignant (facteurs environnementaux : MICRO)
ou l’accés a des ressources humaines adéquates dans le milieu éducatif (facteurs
environnementaux : MESO) pourraient étre considérée comme des FP, favorisant la

participation sociale.
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Les facteurs de risque sont des éléments appartenant a la personne ou provenant
de I’environnement qui sont susceptibles de provoquer une maladie, un traumatisme ou
toute autre atteinte a la personne ou a son développement (Paré et al., 2015). Dans le cas
d’un enfant atteint d’ARSACS, un exemple de facteur de risque entrainant une situation
de handicap pourrait é&tre une attitude négative de [D’enseignant (facteurs
environnementaux : MICRO) ou les atteintes physiques de la maladie (facteurs

personnels : systémes organiques et aptitudes).

Ce cadre de référence tente donc de démontrer que les situations de handicap
vécues dans les activités éducatives (habitude de vie) sont modifiables, étant donné
qu’elles résultent de 1’adaptation du contexte éducatif aux caractéristiques différentes de
ces ¢leves, en plus de permettre une meilleure compréhension de leur réalité et d’ainsi

¢laborer de meilleures méthodes d’intervention (Paré¢ et al., 2015).

But et objectifs spécifiques de I’étude

Ce projet de recherche avait donc pour but de décrire les facteurs
environnementaux influengant 1’inclusion des enfants atteints d’ARSACS en classe
réguliére et les besoins des enseignants du primaire pour cette inclusion. Les objectifs
spécifiques de cette recherche étaient donc :

1- Décrire 1’état des connaissances des enseignants en classe réguliére du primaire a

propos de I’ARSACS;



30

Décrire les attitudes des enseignants en ce qui concerne I’inclusion des enfants
atteints d’ARSACS en classe régulie¢re du primaire;

Décrire le sentiment d’efficacité personnelle des enseignants par rapport a
I’inclusion des ¢€leves atteints d’ARSACS en classe réguliere du primaire;
Décrire la formation des enseignants en ce qui concerne 1’inclusion des jeunes
atteints d’ARSACS en classe réguliére au primaire, ainsi que leurs expériences
passées et actuelles avec les éléves présentant la maladie;

Décrire la satisfaction au travail des enseignants au regard de 1’inclusion des
enfants atteints ’ARSACS

Décrire les besoins de formation supplémentaire rapportés par les enseignants pour
favoriser I’inclusion des ¢éléves atteints d’ARSACS en classe réguliere du
primaire ;

Décrire les besoins en termes de ressources (humaines et financicres)
supplémentaires des enseignants pour favoriser 1’inclusion des ¢€léves atteints

d’ARSACS en classe réguliere du primaire.



Méthode



Milieux

Cette présente étude a été réalisée dans quatre milieux soit le Centre de services
scolaires des Rives-du-Saguenay (CSSRS), de la Jonquiere (CSSDLJ), du Pays-des-
Bleuets (CSSPB) et du Lac-Saint-Jean (CSSLSJ). Chacun des milieux est décrit dans le
Tableau 1, présentant les principales caractéristiques des CSS en termes d’installations,
de nombre d’éléves et de ressources humaines. A la base, le Centre de services scolaire
de Charlevoix devait également faire partie de 1’étude. Toutefois, en raison de I’absence
de participants provenant de ce milieu, il ne sera pas présenté dans cette section et les

sections subséquentes.



Tableau 1

Description des centres de services scolaires

Centr‘e de Ecoles Eléves au ) Personnel de ) Cadres et
services L o Enseignants . Professionnels N

. primaires primaire soutien direction

scolaire

CSSRS 27 5610 1247 478 93 80
CSSDLJ 17 4 653 566 342 52 57
CSSPB 25 3510 733 455 73 55
CSSLSJ 20 3493 590 325 64 42
Total 89 17 266 3136 1 600 282 234

Note. Les chiffres du tableau sont tirés du plus récent Plan d’engagement vers la réussite disponible pour chaque CSS (Centre
de services scolaire de la Jonquiere, 2018; Centre de services scolaire des Rives-du-Saguenay, 2019; Centre de services scolaire
du Lac-Saint-Jean, 2018; Centre de services scolaire du Pays-des-Bleuets, 2018).. Les professionnels comprennent les
orthophonistes, les psychologues, les psychoéducateurs et les conseillers en orientation.



La mission des CSS est d’organiser les services éducatifs prévus par la loi sur
I’instruction publique (2010) et par les régimes pédagogiques établis par le gouvernement
au bénéfice des personnes relevant de sa compétence. Elle a également comme mission
de promouvoir et de valoriser I’éducation publique sur son territoire; de veiller a la qualité
des services éducatifs et a la réussite des éléves en vue de I’atteinte d’un plus haut niveau
de scolarisation et de qualification de la population; de contribuer au développement
social, culturel et économique de sa région dans la mesure prévue par la loi (Fédération

des centres de services scolaires du Québec, 2022).

Devis

Le devis utilisé est I’enquéte par sondage (Dillman, Smyth, & Christian, 2014).
Celui-ci peut étre utilisé par les chercheurs de la communauté scientifique, universitaire
ou par les membres d’organisations scientifiques, éducatives, économiques et
commerciales. L’enquéte par sondage est particuliérement utile pour répondre a une
question, a décrire ou a résoudre un probléme, ainsi que pour établir des liens entre les
diverses caractéristiques des informations recueillies lors de la collecte de données
(Dillman et al., 2014). Elle permet de rassembler des informations a propos des
caractéristiques, des actions ou des opinions d’une population (Pinsonneault & Kraemer,
1993). Les sondages peuvent aussi étre utilisés pour évaluer les besoins et pour examiner

les impacts (Salant & Dillman, 1994).
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Selon Pinsonneault et Kraemer (1993), il existe trois caractéristiques propres a
I’enquéte par sondage. Premiérement, elle est utilisée pour décrire quantitativement des
aspects spécifiques d’une population donnée. Les analyses consistent souvent a mesurer
les relations entre les variables et a projeter les résultats obtenus a une population
prédéfinie. L’enquéte par sondage est une méthode quantitative et les sujets étudiés

peuvent aussi bien étre des individus, des groupes, des organisations ou des communautés.

Deuxiemement, la principale fagon de recueillir des informations est en posant des
questions structurées et prédéfinies a un échantillon de la population étudiée. Les données
qui seront analysées dans 1’enquéte par sondage sont subjectives puisqu’elles représentent
la perception qu’ont les participants d’un sujet donné (Pinsonneault & Kraemer, 1993).
Finalement, elle s’intéresse a un échantillon, sélectionné a partir d’une population a
laquelle les résultats seront par la suite généralisés. Normalement, cet échantillon est assez
large pour permettre des analyses statistiques exhaustives (Pinsonneault & Kraemer,

1993).

Les principaux avantages des sondages par Internet sont la rapidité et la réduction
de cott lorsque comparés avec les méthodes de collecte de données plus traditionnelles,
la possibilité de créer des outils plus complexes et une plus grande interactivité. De plus,
il existe certains effets positifs reliés a I’auto administration comme 1’augmentation de la
confidentialit¢ (De Leeuw, 2012). Les inconvénients comprennent une plus faible

représentation de certaines tranches d’ages (p. ex. : les personnes agées) ou de certaines
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classes sociales (p. ex. : les personnes moins éduquées), de méme que le faible taux de
réponse (De Leeuw, 2012). Il est possible de susciter I’intérét des participants a répondre

au sondage p. ex. en offrant un incitatif (Dillman et al., 2014).

Population, échantillon et procédures d’échantillonnage
Considérant la taille de la population enseignante du SLSJ (environ 2 900), un
¢chantillon de 340 enseignants était nécessaire pour la généralisation des résultats avec un
niveau de confiance de 95 %. Cette taille avait été établie a I’aide d’un calculateur de taille
d’échantillon disponible en ligne (Maple Tech International LLC, 2022). Toutefois, le
choix de sonder I’enti¢reté de la population (n = 2 900) a été fait pour permettre des
estimations plus précises des différents sous-groupes (p. ex. : enseignants du primaire et

du secondaire).

Les critéres d’inclusion des participants étaient les suivants :
1- Détenir une formation permettant d’enseigner dans une école primaire du Québec;
2- Occuper un poste d’enseignant a temps plein ou a temps partiel en classe régulicre
du primaire;
3- FEtre a ’emploi de I’une des institutions suivantes :
a. le Centre de services scolaire des Rives-du-Saguenay;
b. le Centre de services scolaire de la Jonquiére;
c. le Centre de services scolaire du Pays-des-Bleuets;

d. le Centre de services scolaire du Lac-Saint-Jean.
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La population ciblée par cette étude était I’ensemble des enseignants employés par
I’un des quatre CSS ci-haut mentionnés (N = 2 900), répondant aux critéres d’inclusion.
Il n’y avait aucun critére d’exclusion pour cette étude. Etant donné que ’ARSACS est une
maladie rare et que le nombre d’enfants présentant cette maladie est restreint, il n’était pas
nécessaire que les participants aient déja eu ’'un d’entre eux dans leur(s) classe(s), bien
qu’une question du sondage permette de documenter cet aspect. Il n’était d’ailleurs pas

nécessaire que les participants aient eu une expérience avec des EHDAA.

L’échantillonnage a participation volontaire (Statistique Canada, 2021) a été
utilisé pour cette recherche. Il s’agit d’'une méthode d’échantillonnage non probabiliste,
dans lequel une problématique est d’abord communiquée au public cible. Dans ce cas-ci,
la problématique était les difficultés liées a I’inclusion des éléves atteints d’ARSACS en
classe réguliere, et le public cible était les enseignants en classe réguliere du primaire
travaillant pour I’'un des CSS sélectionnés. Ces derniers ont ensuite pu choisir de participer
a I’étude sur une base volontaire. Cette méthode d’échantillonnage s’avere appropriée
lorsqu’il est nécessaire que les répondants détiennent un ensemble de caractéristiques pour
répondre aux objectifs de 1’étude. Elle présente toutefois certains biais, puisqu’il est
possible que seuls les gens qui se soucient assez fortement du sujet étudié, prennent le

temps de participer a 1’étude (Barnard, 2022; Statistique Canada, 2021).
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Recrutement

Avant de débuter le recrutement, ce projet a obtenu 1’approbation éthique du
Comité éthique de la recherche du CIUSSS SLSJ (Appendice A) La premicre étape du
recrutement a ét¢ d’obtenir un accord de contact des enseignants employés par les CSS
précédemment identifiés. Pour ce faire, une lettre de sollicitation (Appendice B) a été
envoyée a la direction de chacun de ces CSS, afin d’expliquer les objectifs, les résultats
attendus, les retombées a long terme du projet de recherche, ainsi que la participation
demandée aux directions des CSS et aux enseignants qu’ils emploient. Cette lettre
détaillait également la procédure a suivre pour I’envoi des questionnaires. Toutefois, en
raison de la pandémie de COVID-19, seul le CSSPB a donné une réponse positive a cette
sollicitation. La direction du CSSPB a donc envoyé un premier courriel a I’ensemble des
enseignants qu’elle emploie. Ce courriel contenait les informations a propos de 1’étude, la
participation attendue des enseignants, ainsi qu’un lien conduisant au questionnaire
¢lectronique. De plus, ils ont été informés que quatre cartes cadeau d’une valeur de 50 $
dans une librairie de la région, seraient tirées entre les enseignants qui compléteraient le
sondage. Dix jours apres 1’envoi du premier courriel, la direction du CSSPB a effectué¢ un

nouvel envoi aux enseignants afin de leur rappeler ’importance de remplir le sondage.

Etant donné que les autres CSS approchés ont soit refusé de participer a 1’étude,
ou qu’ils n’ont simplement pas donné suite aux tentatives de contact de 1’équipe de
recherche, une modification a 1’éthique a été effectuée afin de permettre le recrutement

via les réseaux sociaux. L’annonce de recrutement a donc été publi¢e sur divers groupes
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Facebook destinés aux enseignants, afin de tenter d’augmenter le nombre de répondants

au sondage (Appendice C).

Le consentement libre et éclairé, a été obtenu a la premiére page du sondage
(Appendice D). Celle-ci permettait de détailler aux participants : les buts de 1’étude; les
informations personnelles recueillies; la conservation des données collectées et les

personnes autorisées a accéder aux données recueillies.

Définitions conceptuelles et opérationnelles des variables

Facteurs environnementaux

Les facteurs environnementaux sont des dimensions sociales ou physiques qui
déterminent I’organisation d’une société. Ceux-ci peuvent agir en tant que facilitateurs ou
en tant qu’obstacles de la participation sociale (RIPPH, 2020). Ils ont été évalués en
documentant les connaissances, les attitudes, le sentiment d’efficacité personnelle, la
formation regue, les ressources humaines et financiéres disponibles, de méme que la

satisfaction au travail des enseignants du primaire.

Connaissances. Barnes (2002) suggere que la connaissance est de I’information
traitée dans I’esprit d’un individu et qu’elle est une croyance personnelle justifiée qui
augmente la capacité d’un individu a poser des actions efficaces. Dans cette étude, les
connaissances se rapportent spécifiquement a ce que les enseignants rapportent connaitre

a propos de certains aspects de I’ARSACS et des impacts qu’elle peut avoir chez les



40

enfants qui en sont atteints, ainsi que ce qu’ils estiment savoir a propos des méthodes

d’intervention permettant de réduire les obstacles causés par ces différents impacts.

Ce concept a été évalué a 1’aide de deux questions. La question 14 était dédiée aux
connaissances des impacts, alors que la question 15 évaluait les connaissances sur les
interventions. Chacune des questions comprennent neuf énoncés a échelle Likert a cinq
points, allant de Pas de connaissances a Enormément de connaissances. Pour chacune de
ces questions, un score a été calculé a partir des neuf énoncés afin de créer un score
composé. Un score total a par la suite été calculé avec ces deux scores composés, afin de
créer un score composé¢ global des connaissances pouvant aller de 0 a 72. Un score élevé
indique un plus haut niveau de connaissances. Il est important de spécifier que ces énoncés
ne mesurent pas les connaissances objectives des participants, mais plutdt la perception

qu’ils ont de leur niveau de connaissances.

Attitude. L attitude fait référence a une tendance psychologique qui s’exprime par
I’évaluation d’une entité¢ particuliecre avec un certain degré d’approbation ou de
désapprobation (Eagly & Chaiken, 1993). Dans cette étude, ’attitude concerne 1’opinion
qu’a P’enseignant par rapport a 1’inclusion des enfants atteints d’ARSACS en classe

réguliére du primaire.

L’attitude est évaluée a 1’aide de cinq questions et sous-questions, composée

d’énoncés inspirés par le Questionnaire d’attitudes envers l’'intégration scolaire, traduit
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par Lamontagne-Miiller (2007) a partir du Mainstreaming Opinionnaire de Schmelkin
(1981). La premicere question sert de filtre pour déterminer quelle version de la question
16.1 devra s’afficher. Chaque version de 16.1 est constituée de 13 énoncés, permettant de
justifier leur réponse a la question filtre (croyez-vous que les enfants atteints d’ARSACS
ont leur place en classe réguliere ?). Chaque justification positive vaut +1, alors que
chaque justification négative vaut -1. Un score total continu (pouvant aller de -13 4 13) a
été calculé a partir des réponses des participants. Un score positif plus élevé indique une
attitude plus positive envers I’intégration, alors qu'un score négatif plus élevé refléte une

attitude plus négative.

Sentiment d’efficacité personnelle. Le sentiment d’efficacité personnelle se
définit comme la confiance qu’a un individu envers sa capacité a planifier et a exécuter
des actions, ainsi qu’a accomplir des taches et résoudre des problémes (Bandura, 1994).
Dans cette ¢étude, le sentiment d’efficacité personnelle fait référence a 1’aisance qu’a
I’enseignant par rapport a sa capacité a réaliser les taches liées a la profession, de méme
que la confiance qu’il a par rapport a sa capacité a faciliter I’inclusion des enfants atteints

d’ARSACS en classe réguliére.

Pour évaluer cette variable, L’Echelle de sentiment d efficacité personnelle des
enseignants, validée en frangais par De Stercke (2014), a été utilisé. Il s’agit d’un court
questionnaire (12 questions) ayant pour fonction d’évaluer le sentiment d’efficacité

personnelle des enseignants, par rapport a divers aspects de leur profession. Une question



42

spécifique a ’ARSACS a été ajoutée a cette échelle. Malgré la modification, I’outil
conservait une cohérence interne élevée, avec un alpha de Cronbach de 0,94. Un score
total (pouvant aller de 0 a 52) a été calculé a partir des 13 énoncés afin de créer un score
composé. Un score plus élevé indique un sentiment d’efficacité personnelle plus élevé. La
nouvelle échelle a démontré une cohérence interne élevée, avec un alpha de Cronbach de

0,94.

Formation. La formation est un processus intentionnel et structuré visant a
acquérir, a développer ou a améliorer des connaissances, des compétences, des aptitudes
ou des attitudes spécifiques. Elle implique souvent un ensemble organis¢ d'activités
¢ducatives congues pour favoriser la croissance individuelle ou professionnelle. (Fabre,
2015). Dans cette étude, la formation des enseignants englobe a la fois leur apprentissage
initial de ’enseignement, a savoir celui qui leur confére le droit d’enseigner au niveau
primaire, ainsi que les formations complémentaires qu’ils ont suivies dans des domaines
spécifiques liés a ’intervention aupres des EHDAA, a I'adaptation scolaire, ou encore aux
compétences spécifiques nécessaires pour intervenir aupres d'éleves atteints de
I'ARSACS. Cette définition inclut tant les formations de base que les formations

spécialisées.

Le questionnaire sociodémographique a permis de documenter la formation
initiale des enseignants. Six questions de la section formation ont servi a connaitre les

formations spécifiques a 'ARSACS suivies par les enseignants, ainsi que leur intérét a
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recevoir une formation spécifique sur ' ARSACS. La question 22 a servi a décrire le besoin
de formation des enseignants. Celle-ci comprenait 10 énoncés dichotomiques (oui/non), a
partir desquels un score total continu de 0 a 10 a été calculé pour établir un score global.

Un score plus ¢levé indique un besoin de formation plus prononcé.

Satisfaction au travail. La satisfaction au travail fait référence au résultat de
I’évaluation qu’une personne fait au sujet de son travail ou de sa situation de travail. Il
s’agit d’une réaction affective qu’a une personne a propos de son travail, celle-ci pouvant

étre positive ou négative (Cranny, Smith, & Stone, 1992).

Elle a ét¢ évaluée a I’aide d’une question servant a mesurer a quel point I’inclusion
des enfants atteints d’ARSACS pourrait nuire a leur satisfaction au travail. Il s’agit d’une

¢échelle de type Likert a cinq points allant de pas du tout a extrémement.

Besoin

Selon le modele d’analyse de besoin développé par Kaufman (1972), un besoin est
le résultat de la mesure de 1’écart qui existe entre une situation désirée et une situation
actuelle. Dans cette étude, les besoins font référence a la fois aux besoins de formation et
aux besoins de ressources humaines et financicres (facteurs environnementaux). Ils
comportent ce que les participants estiment comme étant manquant au regard de leurs

formations recues et ce qu’ils souhaiteraient retrouver dans une formation spécifique sur
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I’ARSACS et sous quel format ils préfereraient y avoir accés, de méme que ce qu’ils

rapportent comme ¢étant manquant dans leur environnement (facteurs environnementaux).

Besoin de formation. L’évaluation de cette variable est répartie sur plusieurs
questions a travers le questionnaire. La question 22, sert a évaluer les aspects de la maladie
pour lesquels les enseignants estiment ne pas détenir les connaissances nécessaires pour
permettre I’inclusion en classe réguliére des éleves atteints d’ARSACS. Elle compte 10
questions dichotomiques (oui/non), avec lesquelles un score total continue allant de 0 a
10 a été calculé afin de créer un score composé. Un score plus élevé correspond a un plus
grand besoin de formation. La question 23, quant a elle, a pour fonction de connaitre
I’intérét des enseignants a bénéficier d’une formation pour développer des connaissances
et des stratégies d’intervention pour faciliter I’inclusion des éleves atteints d’ARSACS.
Elle est constituée d’une échelle Likert a cinq points allant de pas d’intérét a énormément
d’intérét. Les réponses des participants pouvaient se retrouver dans I’une des trois
catégories suivantes : 1) peu ou pas d’intérét, 2) moyennement d’intérét et 3) beaucoup
d’intérét. Les questions 24 a 27 permettaient de documenter les modalités préférées des

enseignants pour une éventuelle formation.

Besoin en ressources humaines et financiéres. Dans cet essai, la notion de
« ressource humaine » fait référence a celle de personne-ressource, c’est-a-dire une
« personne ayant acquis des connaissances par I’expérience ou la formation dans un

domaine particulier, et a laquelle on fait appel pour toute question relevant de ce
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domaine » (Office québécois de la langue francaise, 1998). Les ressources financiéres,
quant a elles, font référence aux budgets et aux modalités de financement disponibles pour
I’inclusion des éleves atteints d’ARSACS, notamment pour faire 1’acquisition de matériel

scolaire adapté a leurs besoins.

Deux questions dans la section Expérience antérieure et situation actuelle du
questionnaire, dont une a choix multiples et une dichotomique (oui/non), ont servi a
décrire les ressources nécessaires a 1’inclusion des éléves ARSACS. Celles-ci visaient a
déterminer a quelles ressources humaines et financiéres nécessaires a 1’inclusion des
¢léves ARSACS les enseignants du primaire estiment avoir acces, de méme que celles

qu’ils considérent comme étant manquante dans leur milieu de travail.

Instrument de mesure

Le questionnaire IntégrARSACS a été créé sur la plateforme LimeSurvey par deux
étudiants au doctorat en psychologie, dont I’auteur de cet essai, de I’Université du Québec
a Chicoutimi (UQAC) et révisé par les deux directrices d’études. Celui-ci a servi a
collecter des données principalement quantitatives sur les expériences des enseignants en
lien avec I’inclusion des enfants atteints d’ARSACS, de méme les besoins rapportés par
ceux-ci pour faciliter leur inclusion en classe réguliére. Des données qualitatives ont
également été recueillies grace a des boites de commentaires, qui ont permis aux
participants de s’exprimer a propos des diverses thématiques sur lesquelles ils ont été

sondés.
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Le questionnaire IntégrARSACS comporte un total de 43 questions réparties dans
six sections (Appendice E). Certaines d’entre elles, qui sont principalement des questions
a réponse dichotomique (oui/non) (n = 4) ou a choix multiples (n = 1), servent de filtre
pour déterminer si le participant aura accés ou non a certaines questions subséquentes.
Cela pourrait faire en sorte que des participants n’aient pas a répondre a 1’entiéreté du
questionnaire. De plus, quelques questions (n = 9) sont suivies de boites pour recueillir

des commentaires.

La premiere section du questionnaire a servi a recueillir des données
sociodémographiques des participants. Elle a notamment permis de séparer les
enseignants du primaire et du secondaire en deux groupes. Cette séparation est importante
puisque ce projet d’essai ne tient compte que des enseignants du primaire, alors qu’un
autre projet d’essai s’intéresse aux enseignants du secondaire (Mc Cluskey, 2023). Dans
le but de préserver I’anonymat des participants, aucune donnée nominative n’a été

recueillie.

La seconde section portait sur les expériences antérieures et sur la situation actuelle
des participants comme le nombre d’éléves dans leur classe durant I’année scolaire 2020-
2021, le nombre d’¢leves atteints d’ARSACS qu’ils ont eu dans les années passées, de

méme que les ressources (financieres, humaines et matérielles) qu’ils considerent comme
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étant présentes ou manquantes dans leur environnement de travail pour permettre le bon

fonctionnement de leur classe (objectif 7).

La troisiéme section a servi a mesurer le niveau de connaissance des participants
par rapport a ’ARSACS (objectif 1). La quatriéme a permis de mesurer les attitudes des
enseignants en ce qui concerne I’inclusion des enfants atteints d’ARSACS en classe
réguliere (objectif 2), de méme que leur satisfaction au travail au regard de l'inclusion des
enfants présentant la maladie (objectif 5). La cinquiéme section a servi a évaluer le
sentiment d’efficacité personnelle des enseignants (objectif 3). Finalement, la derniére
section a permis de connaitre les formations recues sur I’ARSACS (objectif 4), I’intérét
des participants envers une formation sur la maladie et les connaissances qu’ils aimeraient

pouvoir développer dans cette éventuelle formation (objectif 6).

Description du déroulement de la collecte des données
La collecte de données s’est faite selon les recommandations formulées par
Dillman et al. (2014) pour obtenir un taux de réponse €élevé lors d’un sondage. Ces auteurs
donnent des moyens qui peuvent étre utilisés afin de réduire la réticence des participants
a répondre au sondage dont fournir un incitatif aux participants ou les informer des
retombées positives que 1’étude pourrait avoir peur eux. Ces auteurs suggerent également
d’envoyer deux rappels aux participants. Le premier devrait étre envoy€ une semaine

apres 1’envoi initial et le second une semaine apres le premier rappel. Dans cette étude, il
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a été décidé de fournir un incitatif sous la forme d’un tirage de quatre cartes cadeau d’une

valeur de 50 $ dans une librairie de la région et d’effectuer un rappel aux participants.

Le sondage en ligne a été lancé en octobre 2020. Un courriel de sollicitation a été
envoy¢ a la direction de chaque CSS de la région du SLSJ et celui de Charlevoix, afin
qu’ils transmettent 1’invitation de participation aux enseignants a leur emploi. Parmi les
CSS approchés, seulement celui du Pays-des-Bleuets a accepté de retransmettre
I’invitation a leurs employés. Un rappel de participation a été envoyé par la direction du
CSS du Pays-des-Bleuets aprés dix jours. En raison du faible nombre de participants, la
décision a été prise d’étendre le recrutement, en passant par les réseaux sociaux. Une
modification a 1’éthique a alors été faite par les étudiants chercheurs, et I’invitation a été
retransmise sur une page Facebook dédiées aux enseignants de la région du SLSJ, ce qui

a permis d’accroitre le nombre de répondants au sondage.

Analyse des données

Plan d’analyse des données quantitatives

Les données quantitatives ont fait ’objet d’analyses descriptives (Meunier, 2015),
réalisées a 1’aide du logiciel SPSS 21.0. Plus précisément, des mesures de fréquence, de
tendance centrale, de dispersion et de variabilité ont permis de décrire I’échantillon, en
plus de décrire I’état de leurs connaissances sur I’ARSACS et les maniéres d’intervenir
pour diminuer les impacts de la maladie sur I’inclusion. Les tests statistiques ont aussi

servi a décrire leurs attitudes par rapport a I’inclusion, leur sentiment d’efficacité
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personnelle et leurs besoins (ressources humaines et financiéres, formations) au regard de

I’inclusion des enfants atteints d’ARSACS en classe réguliére.

Recherche de données extrémes univariées et multivariées. Etant donné qu’un
questionnaire non-standardisé a été utilis¢ dans cette étude, certaines étapes étaient
nécessaires avant d’analyser les données, soit de rechercher les données extrémes et de
faire une étude de la multicollinéarité. Une vérification de la normalité des échelles de

mesure a également été effectuée. Elles seront présentées dans les prochaines sections.

Données extrémes univariées. La recherche de données extrémes univariées
constituait la premiére étape préanalyses. Pour ce faire, chaque score de chaque variable
composée a été transformée en score Z afin de détecter la présence de données extrémes
univariées. Une donnée extréme univariée représente une valeur qui est significativement
distincte des autres données pour une seule variable (Z > 3.29 ou < -3.29). Un seuil de 0,1
% a été utilisé pour I’identification des données extrémes, ce qui permet de repérer les
données trés extrémes. Celles-ci peuvent étre problématiques étant donné qu’elles
peuvent fausser les résultats. Apres vérification, aucune des échelles ne comportait de

données extrémes.

Données extrémes multivariées. Une donnée extréme multivariée représente une
donnée qui, en combinaison avec d’autres données, se produit trés rarement. Ce type de

donnée n’est pas nécessairement une donnée extréme univariée (c.-a-d., pour une variable
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individuelle). Il s’agit plutét de la combinaison de plusieurs données qui rend un cas
extréme. La mesure de distance de Mahalanobis a été utilisée, afin de détecter les
participants qui ont des valeurs extrémes sur plusieurs mesures, comparativement aux
autres participants (De Maesschalck, Jouan-Rimbaud, & Massart, 2000; Leys, Klein,
Dominicy, & Ley, 2018). Les probabilités plus petites que 0,001 indiquent des valeurs
extrémes multivariées. Dans cette étude, aucune valeur extréme multivariée n’a été
détectée; la distance de Mahalanobis la plus élevée (12.156) ayant une probabilité de 0,27,

donc p > 0,001.

Fidélité des échelles de mesure. Préalablement a la création des variables
composées (utilisées pour les analyses principales), la composition de chaque variable a
da étre justifiée. Il était donc nécessaire de s’assurer que la combinaison des différents
énonceés se retrouvant dans une échelle permettait de mesurer le méme construit. C’est ce
qui s’appelle I’homogénéité des énoncés. La procédure qui a été utilisée pour vérifier
I’homogeénéité des énoncés est la mesure de la cohérence interne. Cette procédure consiste
en un calcul du coefficient de ’alpha de Cronbach. Ce dernier peut varier entre 0,00 et
1,00. Un alpha de Cronbach de 0,70 ou plus est considéré comme étant adéquat. Le
Tableau 2 résume les indices de cohérence interne des différentes échelles de mesures

utilisées dans la présente étude.

Tableau 2
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Indices de cohérence interne

Variables N Nombre Alpha de Cronbach
d’énonceés
Sentiment d’efficacité personnelle 21 13 941
Connaissances impacts 31 9 981
Connaissances interventions 31 9 987

Les alphas de Cronbach démontrent que les échelles sont composées d’énoncés

pouvant adéquatement étre utilisés pour opérationnaliser un méme construit.

Description générale des échelles de mesure et vérification de la normalité.
Pour que I’'interprétation des analyses statistiques soit valable, il est important que la
normalité¢ des variables soit adéquate. La kurtose (kurtosis), qui fait référence a
I’aplatissement de la distribution, et la symétrie (skewness), traitant de I’allure symétrique
de la distribution, sont les deux composantes importantes d une distribution normale. En
raison du faible nombre de participants, I’impact de la symétrie et de la kurtose sera plus
grand. Une distribution parfaitement normale aurait une valeur de kurtose et de symétrie
proche de 0. Des valeurs se situant entre +1 et -1 seraient 1’idéal, mais des valeurs se

situant entre +2 et -2 sont également acceptables.

Le Tableau 3 indique les résultats de la distribution des variables. Toutes les
variables a 1’¢tude démontrent une distribution qui s’approche adéquatement de la
normalité.

Tableau 3
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Normalité et distribution des variables

Variable N  Min/Max. Moyenne Ecart-type Asymétrie Kurtose
Attitudes 27 -6/12 3,04 4,02 0,005 0,05
Connaissances 31 0/72 15,94 17,69 1,43 2,21
Formation 25 1/10 7,28 3,49 -0,80 -1,16
Ressources 35 0/4 2,17 1,25 0,04 -0,93
Sentiment 21 26/50 39,57 7,42 -0,40 -0, 88

d’efficacité
personnelle
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Plan d’analyse des données qualitatives

Les données qualitatives recueillies dans les boites de commentaires, ont fait
I’objet d’une analyse thématique selon Maxwell (2013). Cette procédure a pour but
d’examiner et de comprendre en profondeur les données textuelles, qu’elles proviennent
d’entretiens, de textes écrits, de transcriptions, ou d’autres sources de données qualitatives

(Maxwell, 2013).

L’analyse thématique se déroule en plusieurs étapes, dont la premiére est la
préparation des données. Celle-ci consiste a rassembler toutes les données pertinentes,
telles que les transcriptions d’entretiens, les documents, les notes de terrain, pour ensuite
se familiariser avec les données en les lisant attentivement plusieurs fois pour obtenir une

compréhension générale du contenu (Maxwell, 2013).

Vient ensuite la génération des codes, lors de laquelle I’identification des unités de
sens (segments de texte) capturant des idées, des concepts ou des informations pertinentes
est effectuée. Un code, représentant une étiquette ou des mots-clés décrivant le contenu

des segments de texte, est alors attribu¢ a chaque unité (Maxwell, 2013).

L’¢étape suivante est la création des catégories initiales, lors de laquelle les codes
similaires sont regroupés en catégories initiales ou en thémes préliminaires. Les catégories
doivent émerger des données elles-mémes et ne pas €tre imposées a 1’avance (Maxwell,

2013). Par la suite, une révision des catégories est effectuée. Durant cette étape, les
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catégories sont examinées et les relations entre elles sont identifiées. Elles sont révisées
pour qu’elles reflétent de maniere plus précise les thémes ou motifs récurrents dans les
données (Maxwell, 2013). Dans les étapes finales de I’analyse thématique, les chercheurs
développent des thémes principaux a partir des catégories révisées, en utilisant des
exemples de données pour illustrer chaque théme. Ils attribuent ensuite un nom explicite

a chaque théme afin de le rendre identifiable et mémorable (Maxwell, 2013).

Considérations éthiques

Ce projet a obtenu I’approbation éthique du Comité éthique de la recherche du
CIUSSS SLSI (Appendice A). A I’exception du temps requis pour répondre au
questionnaire électronique, la participation a ce projet de recherche n’a occasionné aucun
inconvénient pour les participants. Ces derniers n’ont émis aucune plainte ou autres
commentaires aprés avoir répondu au questionnaire. Bien que certaines données
sociodémographiques aient ¢été récoltées, celles-ci ne permettent pas d’identifier
formellement les participants. Ces derniers n’avaient d’ailleurs pas a entrer de données

nominatives, ce qui a permis d’assurer leur confidentialité.

Des précautions ont également été prises concernant la participation au tirage
puisque celle-ci nécessitait la collecte de données nominatives. Pour ce faire, un second
questionnaire a été créé sur LimeSurvey. Les participants ayant terminé le questionnaire
IntégrARSACS ont eu acces a un lien hypertexte qui les dirigeaient sur la page « Tirage

IntégrARSACS » possédant un URL différent. Ce dernier était complétement indépendant
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du questionnaire IntégrARSACS, ce qui a rendu impossible I’établissement d’un lien entre
les réponses données au sondage et les données nominatives entrées pour participer au
tirage. Le tirage a été réalisé en utilisant le logiciel Microsoft Excel et les personnes
gagnantes ont été contactées via ’adresse courriel qu’elles avaient entrée lors de leur
inscription. Les informations personnelles récoltées ont par la suite été détruites en

utilisant un logiciel d’effacement sécurisé.



Résultats



Les objectifs principaux de 1’étude étaient les suivants : 1) Décrire 1’état des connaissances
des enseignants en classe réguliére du primaire a propos de ’ARSACS; 2) Décrire les
attitudes des enseignants en ce qui concerne 1’inclusion des enfants atteints d’ARSACS
en classe régulicre du primaire; 3) Décrire le sentiment d’efficacité personnelle des
enseignants par rapport a I’inclusion des ¢éléves atteints d’ARSACS en classe réguliere du
primaire; 4) Décrire la formation des enseignants en ce qui concerne 1’inclusion des jeunes
atteints d’ARSACS en classe réguliére au primaire, ainsi que leurs expériences passées et
actuelles avec les éléves présentant la maladie; 5) Décrire la satisfaction au travail des
enseignants au regard de l’inclusion des enfants atteints d’ARSACS; 6) Décrire les
besoins de formation supplémentaire rapportés par les enseignants pour favoriser
I’inclusion des éleves atteints d’ARSACS en classe réguliére du primaire; 7) Décrire les
besoins de ressources (humaines et financieres) supplémentaires des enseignants pour
favoriser I’inclusion des €leves atteints d’ARSACS en classe réguliere du primaire . Dans
ce chapitre, les résultats liés a chacun de ces objectifs seront présentés a tour de role, mais

le portrait sociodémographique des participants sera d’abord exposé.

Portrait sociodémographique des participants

L’échantillon comprenait 35 enseignants en classe réguliere du primaire, dont la
majorité était de sexe féminin (n = 33). Ces derniers étaient a I’emploi de quatre des cinq
CSS de la région, soit le CSSRS (22,22 %), le CSSDLJ (30,55 %), le CSSPB (44,44 %)
et le CSSLSJ (2,77 %). L’age moyen des participants est de 38,26 (ET = 9,71) et ils

enseignaient depuis en moyenne 14,11 années (E7 = 10,66). Ceux-ci sont responsables
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d’en moyenne 3,26 groupes (ET = 4,83) ayant en moyenne 5,73 EHDAA/groupe (ET =
7,21). La majorité des participants (n = 30; 85,7 %) ont déclaré avoir des EHDAA dans
leurs groupes lors du sondage. La moiti¢ des enseignants participant a 1’étude (n = 18)
estime que le nombre d’¢éléves dans leur classe est trop élevé pour en permettre une gestion
adéquate, considérant la présence d’EHDAA. Seulement cinq des participants ont déclaré
avoir déja eu un enfant atteint ’ARSACS dans leur classe, alors qu’aucun participant
n’avait eu d’enfant présentant la maladie dans un de leur groupe au moment de répondre

au questionnaire.

Etat des connaissances des enseignants a propos de ’ARSACS

Premiérement, il est possible de constater que les connaissances détenues par les
enseignants en classe réguliere du primaire a propos de I’ARSACS sont tres limitées. En
effet, 64,52 % des participants ont déclaré avoir peu ou pas de connaissances sur les
impacts moteurs, physiques et physiologiques de la maladie, alors que 70,97 % ont déclaré
détenir peu ou pas de connaissances sur les méthodes d’intervention pour pallier les
difficultés que les impacts moteurs, physiques et physiologiques peuvent avoir chez les

enfants présentant la maladie (Figure 2).
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Impacts moteurs, physiques et physiologiques
80.00%

70.97%

70.00% 64.52%
60.00%

50.00%

35.48%

40.00%
29.03 %

Etat des connaissances Connaissance des méthodes d'intervention pour
diminuer les obstacles
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B Peu ou pas de connaissances ® Moyennement, beaucoup ou énormément de connaissances

Figure 2. Etat des connaissances sur les impacts moteurs, physiques et physiologiques.

Les résultats démontrent que 74,19 % de I’échantillon a déclaré¢ avoir peu ou pas
de connaissances sur les impacts cognitifs et neurodéveloppementaux pouvant étre
observés chez les jeunes atteints d’ARSACS. Dans un méme ordre d’idée, 77,42 % des
répondants ont un faible niveau de connaissances par rapport aux méthodes d’intervention
pour diminuer les effets négatifs que les impacts cognitifs et neurodéveloppementaux

peuvent entrainer (Figure 3).
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Impacts cognitifs et neurodéveloppementaux
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Figure 3. Etat des connaissances sur les impacts cognitifs et neurodéveloppementaux.

En ce qui concerne les impacts psychologiques, 80,65 % des enseignants ayant

participé a I’étude ont déclaré avoir peu ou pas de connaissances a ce sujet. De plus, la

méme proportion a rapporté avoir un faible niveau de connaissances a propos des

méthodes d’intervention pour diminuer les difficultés liées aux impacts psychologiques

de la maladie (Figure 4).
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Impacts psychologiques
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Figure 4. Etat des connaissances sur les impacts psychologiques.

Pour ce qui est des impacts psychosociaux et psychoaffectifs, c’est respectivement
80,65 % et 77,42 % de D’échantillon qui ont affirmé avoir un faible niveau de
connaissances sur ces aspects (Figures 5 et 6). De plus, 83,87 % des répondants ont déclaré
avoir peu ou pas de connaissances sur les méthodes d’intervention pour diminuer les

impacts psychosociaux et psychoaffectifs (Figures 5 et 6).
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Figure 5. Etat des connaissances sur les impacts psychosociaux.

Impacts psychoaffectifs
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20.00% 16.13 %

0.00%

Etat des connaissances Connaissance des méthodes d'intervention pour
diminuer les obstacles
B Peu ou pas de connaissances B Moyenement, beaucoup ou énormément de connaissances

Figure 6. Etat des connaissances sur les impacts psychoaffectifs.

62



63

Plus de la majorité des répondants (80,65 %) ont déclaré avoir peu ou pas de
connaissances sur les impacts qu’a la maladie sur le développement identitaire (Figure 7),
le développement professionnel et le choix de carriére (Figure 8), ainsi que la participation
sociale (Figure 9). Dans un méme ordre d’idée, 83,87 % des participants a 1’é¢tude
rapportaient avoir un faible niveau de connaissances sur les méthodes d’intervention pour

diminuer les difficultés liées aux impacts susmentionnés (Figures 7, 8 et 9).

Impacts sur le développement identitaire

90.00% 83.879
’ 80.65 % 7

80.00%
70.00%
60.00%
50.00%
40.00%
30.00%

19.35%

16.13 %

Etat des connaissances Connaissance des méthodes d'intervention pour
diminuer les obstacles

20.00%
10.00%

0.00%

B Peu ou pas de connaissances ® Moyenement, beaucoup ou énormément de connaissances

Figure 7. Etat des connaissances des impacts sur le développement identitaire.
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Impacts sur le développement professionnel

90.00% 80.65 % 83.87 %
80.00%
70.00%
60.00%
50.00%
40.00%

30.00%
0,
19.35% 16.13 %

20.00%
0.00%

Etat des connaissances Connaissance des méthodes d'intervention
pour diminuer les obstacles

B Peu ou pas de connaissances B Moyenement, beaucoup ou énormément de connaissances

Figure 8. Etat de connaissances des impacts sur le développement professionnel.

Impacts sur la participation sociale

90.00% 80.65 % 83.87 %
80.00%
70.00%
60.00%
50.00%
40.00%
30.00%
20.00% 19.35% 16.13 %
10.00% -
0.00%
Etat des connaissances Connaissance des méthodes d'intervention pour

diminuer les obstacles

B Peu ou pas de connaissances ® Moyenement, beaucoup ou énormément de connaissances

Figure 9. Etat des connaissances des impacts sur la participation sociale.
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Finalement, 70,97 % des enseignants ont déclaré avoir un faible niveau de connaissances
sur les impacts ergonomiques, alors que 74,19 % d’entre eux avait peu ou pas de

connaissances sur les méthodes d’intervention pour diminuer ces impacts (Figure 10).

Impacts ergonomiques

80.00% 74.19 %
70.97 %
70.00%
60.00%
50.00%
40.00%
29.03%
30.00% 25.81 %
20.00%
10.00%
0.00%
Etat des connaissances Connaissance des méthodes d'intervention pour
diminuer les obstacles
M Peu ou pas de connaissances B Moyenement, beaucoup ou énormément de connaissances

Figure 10. Etat des connaissances sur les impacts ergonomiques.

Attitude des enseignants sur ’inclusion des enfants atteints d’ARSACS

En général, les enseignants du primaire présentent une attitude positive au regard
de I’inclusion des enfants atteints d’ARSACS en classe réguliére du primaire. En effet, la
majorité de I’échantillon (81,48 %) a déclaré que les éleves présentant la maladie ont leur

place en classe réguliere (Figure 11).
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40.00%

30.00%

18.52 %

20.00%

10.00%

0.00%
Est-ce que les enfants atteints d'ARSACS ont leur place en classe réguliere?

B Oui mNon

Figure 11. Attitudes des enseignants sur 1’inclusion des enfants atteints d’ARSACS

Selon leurs réponses, 63,64 % de ces enseignants (n = 22) croient que 1’intégration
en classe régulicre des éléves atteints d’ARSACS leur permet de faire des progres
significatifs. Dans le méme ordre d'idées, 59,09 % d’entre eux estiment que le placement
en classe réguliére des éleves atteints d’ARSACS permet le développement du sentiment
d’appartenance a un groupe, alors que la moitié d’entre eux estiment que placer des éléves
atteints d’ARSACS dans une classe réguliére permet d’atténuer la stigmatisation due aux

différences de ceux-ci (Figure 12).
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70.00% 63.54 %
60.00%
50.00%

59.09 %
50.00 %

40.00%
30.00%
20.00%
10.00%

0.00%
Pour quelle(s) raison(s) estimez-vous que les éleves atteints
d'ARSACS devraient étre inclus en classe réguliere?

B L'intégration en classe réguliere des éleves atteints d’ARSACS leurs permet de faire des progres
significatifs

B Le placement en classe réguliére des éleves atteints d’ARSACS permet le développement du
sentiment d’appartenance a un groupe

M Placer des éléves atteints d’ARSACS dans une classe réguliere permet d’atténuer la stigmatisation
dues aux différences de ceux-ci

Figure 12. Raisons les plus souvent sélectionnées pour justifier une attitude positive.

Sentiment d’efficacité personnelle des enseignants par rapport a ’inclusion des
éléves atteints d’ARSACS

Les enseignants qui ont répondu au questionnaire font généralement preuve d’un
sentiment d’efficacité personnelle relativement élevé, le score moyen étant de 39,57 (ET
= 7,42) sur un score maximal de 52. Les aspects pour lesquels les enseignants se sentent
moins compétents sont: 1) la capacité a contrdler les comportements perturbateurs en
classe (M = 2,62, ET =0,59), 2) la capacité de mettre en place un systéme de gestion de
classe avec chaque groupe d’¢éleves (M =2,62, ET=0,59), 3) calmer un éléve perturbateur
ou bruyant (M =2,71, ET = 0,85), 4) motiver les éléves qui montrent peu d’intérét pour le
travail scolaire (M = 2,86, ET = 1,01) et 5) utiliser des stratégies d’évaluation variées (M
= 2,86, ET = 1,01). En ce qui concerne leur capacité a faciliter I’inclusion des enfants

atteints d’ARSACS en classe réguliere, le score moyen est de 3,00 (E7'=0,63). Ce résultat
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permet de constater que les enseignants ont généralement un sentiment d’efficacité
personnelle élevé par rapport a I’inclusion des enfants atteints d’ARSACS (Figure 13). 1l
s’agit toutefois d’un sentiment d’efficacité personnel projeté, puisque la plupart des

enseignants sondés n’avaient jamais eu d’enfant atteint de la maladie dans leur classe.
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0 0.5 1 15 2 25 3 3.5 4
Dans quelle mesure vous sentez-vous capable de: N Min Max M ET

1. contrdler les comportements perturbateurs dans la classe? 21 2 4 2,62 0,590
2. m(‘)tlver les éléves qui montrent peu d’intérét pour le travail 1 4 2,86 1,014
scolaire?
3. a@ener les éléves a penser qu’ils peuvent réussir leurs taches 21 2 4 333 0,79
scolaires?
4. aider les éleéves a développer le gott d’apprendre? 21 2 4 3,29 0,644
5. poser de bonnes questions aux ¢léves? 21 2 4 3,33 0,658
6. arriver a ce que les éleves suivent les régles de la classe? 21 2 4 3,00 0,632
7. calmer un éléve perturbateur ou bruyant? 21 1 4 2,71 0,845
8. mettre en place un systéme de gestion de classe avec chaque 21 2 4 262 059
groupe d’¢éléves?
9. utiliser des stratégies d’évaluation variées? 21 1 4 2,86 1,014
10 donner une explication alternative ou un exemple lorsque les 21 2 4 333 0,796
¢léves ne comprennent pas?
11. aider les familles a soutenir la réussite scolaire de leurs )1 2 4 329 0644

enfants?
12. mettre en ceuvre des stratégies alternatives dans votre classe? 21 2 4 3,33 0,658
13. faciliter l'inclusion des éleves atteints d'ARSACS en classe
réguliere?

Figure 13. Moyenne des scores pour les énoncés du sentiment d’efficacité personnelle.

21 2 4 3,00 0,632
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Formation des enseignants sur ’ARSACS et expériences antérieures avec les éleves
présentant la maladie

Parmi les participants a I’étude, un seul d’entre eux a déclaré avoir déja recu une
formation spécifique sur I’ARSACS. Cette formation abordait la majorité des aspects de
la maladie, sans toutefois répondre aux besoins du participant au regard de I’inclusion des
¢leves atteints d’ARSACS en classe réguliere. De plus, aucun répondant n’avait d’éleve
présentant la maladie au moment de répondre au questionnaire. Cinq enseignants sur 35
(14,29 %) ont eu un ou des enfants atteints d’ARSACS par le passé. Tel qu’illustré dans
la Figure 14, les aspects de la maladie pour lesquels le plus d’enseignants estiment ne pas
détenir les connaissances nécessaires sont : 1) les impacts cognitifs et neuro
développementaux; 2) les impacts sur les apprentissages; 3) les stratégies pédagogiques
et éducatives permettant de faciliter I'inclusion et 4) la participation sociale des enfants

atteints d’ARSACS.
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0. Les stratégies pédagogiques et éducatives permettant de faciliter 1'inclusion et la
participation sociale des enfants atteints d'ARSACS

Figure 14. Aspects de la maladie méconnus par les enseignants.
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Satisfaction au travail des enseignants au regard de ’inclusion des enfants atteints
d’ARSACS

Les résultats démontrent que 48,15 % des enseignants estiment que 1’inclusion des
¢léves atteints d’ARSACS en classe réguliére ne nuirait pas du tout a leur niveau de
satisfaction au travail. L’analyse des commentaires laissés par les enseignants, dont
certains ont déja eu des enfants atteints d’ARSACS dans leur classe, a permis de
déterminer ce qui fait en sorte que ces derniers peuvent avoir une expérience positive ou
négative de I’inclusion des enfants qui ont la maladie en classe réguli¢re. Il semblerait
que, pour les participants, une expérience positive par rapport a I’inclusion repose en
partie sur une bonne connaissance des besoins spécifiques d’un ¢€léve présentant la
maladie et sur la disponibilité de ressources en salle de classe. Ces indicateurs constituent
d’ailleurs le théme le plus récurrent. Selon les répondants, I’inclusion ne constituerait pas
un probléme, en autant que 1’écart entre les capacités d’apprentissage des enfants atteints

d’ARSACS et les autres éléves ne soit pas trop grand.

L'intégration doit se faire en ayant un soutien permanent pour 1I’¢éléve et son
enseignant, de bonnes connaissances des besoins de cet enfant et si 1’écart n’est
pas trop grand avec les autres éléves de cet age (au niveau des apprentissages).
Lorsque I’écart est trop grand, il est préférable de recourir aux classes
spécialisées, mieux adaptées pour les éleves ayant de grands besoins. Au
général, nous ne sommes pas outillés pour cela et il y a de nombreux autres
¢léves dont il faut tenir compte et qui ont eux aussi des besoins. (Participant
25)

Un participant ayant déja eu un enfant atteint d’ARSACS a d’ailleurs témoigné

qu’il peut devenir difficile de répondre aux besoins de la diversité d’¢léves se retrouvant
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en classe régulicre, puisque « [...] les besoins de tous et chacun sont nombreux. Il est
parfois difficile de conjuguer tous les besoins de tous les éléves dans une école. Certains
enseignants ne comprennent pas I’ampleur des difficultés des éléves. » (Participant 15). Il
nuance toutefois son affirmation en ajoutant que « [...] si toutes les ressources nécessaires
sont déployées, mon travail ne sera pas touché. » (Participant 15). Ces dires sont d’ailleurs
corroborés par le participant 35, qui a également partagé son expérience personnelle avec
un enfant atteint d’ARSACS, mentionnant que « [...] I’enfant a besoin d’une ressource
permanente en classe afin de lui offrir une bonne qualité d’apprentissage et subvenir a ses
besoins (Mais cela dépend du niveau de la maladie). » Selon cette méme personne,
I’inclusion d’un enfant ARSACS n’aura pas d’impact sur la qualité de son enseignement
si une ressource d’aide est présente « L impact sur mon enseignement et 1’apprentissage

des ¢€léves dépendent de la ressource présente. » (Participant 35).

Besoins de formation supplémentaire sur ’ARSACS

Les résultats au questionnaire permettent de constater que les participants a I’étude
sont intéressés par une formation qui pourrait leur permettre de développer des
connaissances et des méthodes efficaces pour faciliter 1’inclusion des éléves atteints
d’ARSACS en classe réguliere. En effet, 44 % d’entre eux rapportaient avoir un intérét
moyen envers la formation, alors que 48 % des répondants ont déclaré avoir beaucoup
d'intérét envers celle-ci (Figure 15). En ce qui concerne les préférences par rapport a la

modalité par laquelle ils souhaiteraient bénéficier de la formation, 64 % des enseignants
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affirmaient préférer la formation en petit groupe (Figure 16). Un peu plus de la moitié des

répondants (52,94 %) ont affirmé préférer avoir acces a la formation en ligne (Figure 17).

8%

44 %

m Moyennement d'intérét = Beaucoup d'intérét = Peu d'intérét

Figure 15. Intérét des participants envers une formation sur I’ARSACS.
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4%

16 %
64 %

m Petit groupe ® Encontinue = En module = Grand groupe

Figure 16. Préférences des enseignants au regard de la modalité de formation.

52.94 %

0% 10 % 20% 30% 40 % 50 % 60 %

m Dispensée par un enseignant M Textuelle (version papier) M Electronique (en ligne)

Figure 17. Préférences concernant les formats de formation.
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Seulement une participante a affirmé avoir regu de la formation spécifique a
I’ARSACS. Les clarifications apportées en commentaire ont permis de constater que cette
formation n’avait pas pour but de favoriser le développement professionnel, mais pour
transmettre des connaissances a des personnes porteuses du géne : « Mon conjoint et moi
sommes porteurs de cette maladie. Nous avons donc re¢u une formation pour nous

renseigner sur les impacts de I’ARSACS ». (Participant 18)

En ce qui concerne le désir d’obtenir de la formation supplémentaire, les
enseignants ont rapporté que celle-ci serait utile, puisque les cours du baccalauréat, ne les
préparent pas suffisamment en ce qui concerne la gestion de classe, les interventions et la
pédagogie spécifique pour les éléves atteints d’ARSACS. « Le cours offert sur les
EHDAA au BAC est plus qu’insuffisant. Il frole les troubles et les maladies sans toutefois
aborder la gestion de classe, les interventions, la pédagogie a privilégier avec ces €leves ».

(Participant 30)

Cependant, certains d’entre eux ont déclaré que cette formation serait seulement
utile lorsque 1’enseignant accueille un ¢€leéve présentant la maladie dans sa classe « Il
faudrait que je recoive un éléve ayant I'ARSACS. Sinon, j’ai vraiment d’autres priorités

reliées aux €leves présents dans ma classe. » (Participant 19).
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Certains participants estiment aussi qu’assister a la formation ne doit pas se faire
sur du temps personnel ou lors d’une journée pédagogique, et que celle-ci doit étre payée
par I’école.

Qu’elle ne soit pas donnée pendant nos journées pédagogiques, mais plutot
pendant des périodes de présence €léve (donc fournir un suppléant) afin de ne

pas miner le temps alloué a notre préparation de cours/correction/concertation
lors de nos journées pédagogiques. (Participant 30)

Besoins de ressources supplémentaires des enseignants pour favoriser I’inclusion des
éléves atteints d’ARSACS

Selon les résultats obtenus au sondage, 65,7 % des répondants (rn = 35) estimaient
ne pas avoir acces a des ressources suffisantes pour permettre I’inclusion des éleéves
atteints d’ARSACS en classe réguliére (Figure 18). Plus précisément, 78,3 % des
enseignants (n = 23) ont répondu qu’ils consideérent qu’il y a un manque en ce qui
concerne 1’acces aux ressources humaines, 69,6% (n = 23) considerent que les ressources
matérielles sont insuffisantes, 60,9 % (n = 23) considérent qu’il y a un manque de
ressources financieres, alors que 73,9% (n = 23) d’entre eux considerent les ressources

formatives comme étant manquantes (Figure 19).
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Figure 18. Appréciation générale de 1’accessibilité des ressources permettant I'inclusion.
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Figure 19. Appréciation de 1’accessibilité des ressources humaines, matérielles,
financieres et formatives.



Discussion



La présente recherche avait pour objectif de décrire les facteurs environnementaux
influencgant 1’inclusion des enfants atteints d’ARSACS en classe réguliére et les besoins
des enseignants du primaire pour cette inclusion. Les objectifs spécifiques de cette
recherche étaient de décrire les connaissances, les attitudes, le sentiment d’efficacité
personnelle, les formations regues, les besoins de formations et les besoins de ressources,
de méme que la satisfaction au travail des enseignants, en ce qui concerne 1’inclusion des
enfants atteints d’ARSACS en classe réguliere du primaire. Cet essai constituait
¢galement le premier volet du projet IntégrARSACS, visant a développer ultérieurement
une formation adaptée aux besoins des enseignants, qui serait spécifique a I’inclusion en
classe réguliere des enfants présentant la maladie. Six constats se dégagent des présents
résultats soit: 1) les faibles connaissances des enseignants au regard des impacts de
I’ARSACS; 2) Dattitude favorable des enseignants au regard de I’inclusion en classe
réguliére du primaire des enfants atteints d’ARSACS; 3) le sentiment d’efficacité élevé
des enseignants; 4) le manque de formation spécifique sur I’ARSACS et ses impacts chez
les enseignants; 5) les besoins de formation supplémentaire sur ’ARSACS et 6) les

besoins de ressources supplémentaires pour faciliter I’inclusion.

Chacun des constats de 1’¢tude seront d’abord présentés, puis mis en relation avec
la littérature portant sur I’ARSACS, pour ensuite €tre analysés sous 1’angle du MDH-PPH.
Les forces et les limites de 1’étude seront par la suite présentées, et des recommandations
pouvant permettre une amélioration de la portée scientifique de cette recherche seront

émises. Pour finir, les avenues futures engendrées par cet essai doctoral seront explorées.
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Faibles connaissances des enseignants sur les impacts de ’ARSACS

La présente étude a permis de constater un manque de connaissances par rapport a
I’ensemble des atteintes de I’ARSACS. Un faible niveau de connaissances est é¢galement
constaté par rapport aux divers impacts que les atteintes de la maladie peuvent avoir chez
les enfants en étant atteints. De plus, les résultats permettent de constater que les
enseignants ont des connaissances limitées par rapport aux méthodes d’intervention pour

réduire les obstacles causés par les atteintes et les impacts de la maladie.

Les résultats de I’étude actuelle concordent avec ceux de I’étude de Boucher-
Mercier (2013), qui avait mis en lumiére 1’intérét des enseignants envers de la formation
supplémentaire, qui leur permettraient de développer les connaissances nécessaires pour
faciliter I’inclusion des enfants atteints d’ARSACS en classe réguliere. En général, les
aspects sur lesquels les enseignants désiraient en apprendre le plus sont : les impacts
cognitifs et neurodéveloppementaux, les impacts sur les apprentissages, et les méthodes
pédagogiques et éducatives permettant de faciliter 1’inclusion et la participation sociale
des enfants atteints d’ARSACS. La maladie affecte immanquablement le développement
des personnes en étant atteintes. Par exemple, les difficultés engendrées par les symptomes
physiques peuvent représenter des déficiences allant de mineures a importantes selon le
MDH-PPH (RIPPH, 2020a). Ces déficiences du systeme organique peuvent faire en sorte
que les jeunes soient limités, voire incapables de pratiquer certaines activités, devenant
ainsi un obstacle a la réalisation des habitudes de vie (RIPPH, 2020a). Ces limitations

peuvent engendrer divers préjudices pour les enfants atteints d’ARSACS, tel que
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démontré par I’étude de Nepi et al. (2013) dans laquelle les auteurs ont mis en lumiére
que les EHDAA ¢éprouvent plus de difficulté a développer de bonnes relations sociales et
un sentiment d’appartenance envers leur école. Les limitations causées par la maladie
risquent notamment de limiter la réalisation des activités courantes et des roles sociaux,
augmentant le risque que 1’enfant atteint d’ARSACS se retrouve en situation de handicap

(RIPPH, 2020a) et d’exclusion par les pairs.

Attitudes favorables a I’inclusion

La majorité des participants a affirmé que les enfants atteints d’ARSACS ont leur
place en classe réguliere du primaire. Cette attitude positive a I’égard de I’inclusion
(facteur environnemental : socioculturels/valeurs et attitudes) constitue un facilitateur, de
méme qu’un facteur de protection pour les jeunes présentant la maladie. En effet, les
enseignants sont des acteurs importants dans la vie des jeunes, et les interactions qu’ils
entretiennent ensemble jouent un rdle central dans le développement de ces derniers
(Leflot et al., 2011). Par exemple, des interactions négatives avec les enseignants peuvent
accroitre le risque de développer des problémes de comportements chez les enfants (Ladd,
Birch, & Buhs, 1999). De plus, les perceptions, les attentes et les attitudes des enseignants
seraient liés a une bonne application des mesures d’inclusion (Avramidis & Norwich,
2002; Forlin, Earle, Loreman, & Sharma, 2011; Ross-Hill, 2009; Urton, Wilbert, &
Hennemann, 2014). L’attitude positive démontrée par les enseignants permet donc de
croire que ces derniers seront ouverts a mettre en application les mesures apprises dans

une formation portant sur 1’inclusion des enfants atteints d’ARSACS. Cette formation
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devient d’autant plus pertinente puisque, selon Bélanger (2010), un niveau de
connaissance plus élevé est 1i¢ a 1’adoption d’une attitude plus positive envers les

EHDAA.

Sentiment d’efficacité personnelle élevée des enseignants

Les résultats de 1’¢tude permettent de constater que les enseignants du primaire ont
généralement un sentiment d’efficacité¢ personnelle élevé. De plus, la majorité des
enseignants ont répondu qu’ils se sentaient capable de faciliter I’inclusion des jeunes
atteints d’ARSACS, dans la question ajoutée & [’Echelle de sentiment d’efficacité
personnelle des enseignants, a la base créée par De Stercke (2014). Le sentiment
d’efficacité personnelle des enseignants est considéré comme un facteur influengant la
qualité¢ de I’éducation inclusive, valorisant d’abord la scolarisation en classe ordinaire

(Subban, Round, & Sharma, 2021).

Bien que les enseignants aient manifesté un sentiment d’efficacité personnel élevé
pour plusieurs aspects du travail, ils ont affirmé se sentir moins compétents pour controler
des comportements perturbateurs et mettre en place un systeme de gestion de classe. Or,
ces deux aspects correspondent aux compétences 6 et 7 du référentiel de compétences
professionnelles de la profession enseignante (Ministére de 1'Education, 2020).
L’enseignant doit étre en mesure « [...] d’organiser et gérer le fonctionnement du groupe-
classe de sorte & maximiser le développement, ’apprentissage et la socialisation des

¢leves » (p. 60) et doit « [...] mettre en place, dans le cadre d’un enseignement inclusif,
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des stratégies de différenciation pédagogique en vue de soutenir la pleine participation et
la réussite de tous les éléves » (p. 62) (Ministére de I'Education, 2020). Il est envisageable
que ce sentiment d’étre moins compétent pour certains aspects du travail d’enseignant,
pourrait agir en tant qu’obstacle dans diverses situations. A titre d’exemple, un enseignant
aux prises avec des éléves adoptant des comportements perturbateurs, pourrait se retrouver
submergé par des doutes par rapport a sa gestion de classe, ce qui viendrait le restreindre
dans ses autres taches, comme mettre en place des interventions qui faciliteront I’inclusion

des enfants atteints d’ARSACS.

De plus, les participants ont en moyenne répondu se sentir « capable » de « faciliter
I’inclusion des éléves atteints d’ARSACS en classe réguliére ». Cette évaluation demeure
toutefois subjective, puisqu’il s’agit d’une mesure auto rapportée et projetée. En effet, la
majorité des enseignants n’ont jamais eu d’éleves atteints d’ARSACS dans leur classe et
une forte proportion de 1’échantillon a mentionné détenir peu de connaissances sur la
maladie et sur les atteintes que peuvent avoir les personnes en souffrant. Le sentiment
d’efficacité personnelle est une mesure importante, puisqu’il permet de prédire avec
fiabilité la pratique des enseignants et les résultats des ¢€leves (Pendergast, Garvis, &
Keogh, 2011). En effet, selon I’é¢tude d’Urton et al. (2014), le sentiment d’efficacité
personnelle des enseignants serait 1i¢ a leur attitude par rapport a I’inclusion des EHDAA,
ce qui s’est également reflét¢ dans les résultats de ce projet d’essai. En effet, les
participants rapportent un sentiment d’efficacité personnel élevé, de méme qu’une attitude

positive a I’égard des enfants atteints d’ARSACS, venant donc appuyer les résultats de
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I’¢tude d’Urton et al (2014). 1l est donc possible de croire que la participation a une
formation spécifique sur I’ARSACS, permettra d’accroitre davantage le sentiment

d’efficacité personnelle des enseignants en classe régulicre et leur attitude.

Enseignants peu formés sur ’ARSACS et ses impacts

Les enseignants en classe réguliere ont, en général, recu peu de formation sur
I’ARSACS. En effet, parmi les répondants, une seule personne a affirmé avoir recu une
formation spécifique sur la maladie. Une formation spécifique a I’ARSACS serait
toutefois bien avisée, puisque celle-ci pourrait permettre aux enseignants de répondre a la
compétence 11 du référentiel de compétence des enseignants, a savoir qu’un enseignant
doit « [...] s’engager dans un développement professionnel continu et dans la vie de la
profession » (p. 43) (Ministére de I'Education, 2020). Cela signifie que chaque enseignant
a la responsabilité de s’engager activement dans son développement professionnel tout au
long de sa carriere. Cela implique la mise a jour, I’enrichissement et 1’élargissement de
ses connaissances, de ses compétences et de ses expériences professionnelles, dans le but
de favoriser la réussite éducative des éléves (Ministére de 1'Education, 2020). Ce constat
vient donc ajouter du poids a celui émis par Boucher-Mercier (2013), a savoir que les
enseignants en classe réguliere réclament de la formation supplémentaire, de méme que
davantage de ressources humaines et financieéres pour permettre une inclusion optimale
des EHDAA. L’acceés a une formation qui serait mieux adaptée aux besoins des
enseignants, prend donc plus d’importance, compte tenu des orientations actuelles du

MES concernant I’inclusion des EHDAA et des compétences associées a la profession
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enseignante. De plus, avoir des enseignants mieux formés aux réalités des enfants atteints

d’ARSACS constituerait un facilitateur important a leur participation sociale.

Besoins de formation supplémentaire sur ARSACS

Cette étude a permis de documenter et de décrire les besoins des enseignants en
classe réguliere du primaire, en ce qui concerne la formation supplémentaire portant sur
I’ARSACS. Cette maladie est généralement méconnue des enseignants, que ce soit par
rapport aux atteintes ou aux méthodes d’intervention pour en diminuer les impacts. Ces
derniers souhaitent d’ailleurs que tous les aspects de la maladie (p. ex. les impacts
physiques, cognitifs ou ergonomiques de la maladie) se retrouvent dans 1’éventuelle
formation. Ces besoins comblés, les enseignants pourraient étre en mesure de mieux
comprendre les différents impacts de I’ARSACS, et d’adopter des stratégies qui
permettraient de réduire les obstacles a la participation sociale causés par les limitations
infligées par la maladie. Cela constituerait vraisemblablement un facteur de protection, de
méme qu’un facilitateur pour les jeunes atteints d’ARSACS. De plus, 80 % des
participants a 1’étude ont affirmé qu’il serait pertinent d’aborder la thématique de
I’ARSACS durant leur formation de base, mais jugent qu’une formation spécifique sur
I’ARSACS serait tout aussi avisée, plus particulierement s’ils se retrouvent en présence
d’un enfant atteint de la maladie dans leur classe. Ces résultats concordent avec ceux issus
de I’étude de Pull (2010), qui mettaient en évidence que les enseignant s’inquiétent par
rapport a leur formation et leurs compétence a travailler avec les EHDAA. Ils permettent

¢galement de préciser les résultats obtenus par Boucher-Mercier (2013), qui mettaient en
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lumiére un besoin de formation supplémentaire a propos de ’ARSACS chez les

enseignants.

La modalité préférentielle des enseignants semble étre la formation a distance
asynchrone. Ils affirment que la formation, en plus d’étre défrayée par I’école, ne doit pas
étre faite durant leurs heures personnelles ou lors de journées pédagogiques. Ces données
s’avereront utiles pour créer une formation qui sera adaptée aux besoins et aux préférences
des enseignants. Ces observations viennent donner du poids aux résultats obtenus par
Boucher-Mercier (2013), qui avait déja documenté¢ les besoins de formation
supplémentaire rapportés par les acteurs impliqués dans la vie des jeunes atteints

d’ARSACS.

Besoins de ressources supplémentaires

L’étude permet également d’appuyer les résultats obtenus par Boucher-Mercier
(2013), a savoir que les enseignants rapportent avoir besoin de ressources humaines,
financiéres et matérielles supplémentaires pour faciliter la mise en place de bonnes
pratiques d’inclusion en classe réguliere. En effet, certains d’entre eux ont d’ailleurs
spécifié que malgré que les ressources soient présentes dans leur environnement de travail,
celles-ci demeurent insuffisantes. D’ailleurs, il a aussi été rapporté que, tout dépendant de
la progression de la maladie, I’enfant nécessiterait la présence d’une ressource permanente
en classe, afin de I’aider dans ses apprentissages. Ce point est important, puisque les

enseignants du Québec travaillent dans des conditions difficiles, ce qui amene jusqu’a
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25 % de ceux-ci a abandonner la profession lors des cinq premieres années d’exercice
(Karsenti & Bugmann, 2017). Une étude a d’ailleurs démontré que le manque de
ressources financieéres et matérielles constituait une des raisons secondaires derriere
I’abandon du métier d’enseignant (Kirsch, 2007). Le manque de ressources peut
manifestement constituer un facteur de risque, de méme qu’un obstacle a I’inclusion des

enfants atteints d’ARSACS en classe régulicre.

Les résultats permettent de constater que les enseignants en classe réguliere du
primaire estiment qu’il existe un manque sur le plan des ressources humaines, matérielles
et formatives, ce qui peut avoir des effets délétéres sur 1’intégration des éléves atteints
d’ARSACS. Depuis la réforme de 1’éducation, le MES a choisi d’inciter les écoles a
inclure les EHDAA (incluant les €léves atteints d’ARSACS) en classe réguliere (MELS,
2011; MEQ, 1999). Bien que cette décision réside sur un désir de permettre aux EHDAA
de vivre un cheminement plus riche, dans lequel leur participation sociale s’en retrouverait
accrue, les ressources offertes aux enseignants pour réussir une telle inclusion sont
insuffisantes (Avramidis & Norwich, 2002; Boucher-Mercier, 2013; Desombre, 2011;
Lunt & Norwich, 2009; Monosiet, 2019), ce qui constitue manifestement un obstacle
pouvant conduire les enfants atteints d’ARSACS a une situation de handicap dans leur
habitude de vie Education. Ces derniers se retrouvent souvent avec des groupes bondés,
avec une proportion d’EHDAA trop importante, ce qui a pour effet de rendre leur tache
de plus en plus lourde, considérant les ressources limitées mises a leur disposition

(Daneault, 2022; Dintrich, Hache, & Ladage, 2022; Monosiet, 2019; Pelgrims, 2016). Une
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grande proportion d’enseignants déplore d’ailleurs la surcharge et la complexité de leur
travail (Maranda, Marché-Paill¢, & Viviers, 2011).Ceux qui poursuivront leur parcours
professionnel dans 1’enseignement, quant a eux, sont a risque de vivre un épisode
d’épuisement professionnel(Karsenti & Bugmann, 2017). L’épuisement, perturbant
I’humeur de la personne qui en souffre, engendre une baisse de la sensibilité aux besoins
des usagers (ou des éleves pour les enseignants) (Truchot, 2004). Il rend également
I’enseignant moins apte a inspirer la coopération entre les €léves et a faire régner 1’ordre
au sein des classes (Dorman, 2003). La création d’une formation spécifique a I’ARSACS,
disponible en ligne pour les enseignants qui estiment en avoir besoin, pourrait permettre
une augmentation des leurs connaissances, de leur sentiment d’efficacité personnelle, ainsi
qu’une amélioration de leur attitude par rapport a 1’inclusion des ¢€léves présentant la

maladie en classe réguliere.

Forces et faiblesses de I’étude

Tout d’abord, il est important de savoir que cette étude est la premicre a
s’intéresser spécifiquement aux besoins des enseignants en classe réguliere du primaire,
en ce qui concerne l’inclusion des enfants atteints d’ARSACS, ce qui constitue une
premiére force de I’étude. En effet, bien que des chercheurs se soient penchés sur les
besoins des enseignants en ce qui concerne l’inclusion des EHDAA (Avramidis &
Norwich, 2002; Desombre, 2011), seule I’étude de Boucher-Mercier (2013) avait permis
de décrire les besoins des enseignants en ce qui concerne 1’inclusion des enfants atteints

d’ARSACS.
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Une seconde force est que cette étude a permis d’approfondir les constats émis par
Boucher-Mercier (2013), a savoir que les enseignants rapportaient un besoin de formation
supplémentaire pour faciliter I’inclusion des enfants atteints d’ARSACS en classe
réguliere. En effet, bien que I’étude de Boucher-Mercier ait mis en lumiére des besoins
non répondus chez les enseignants, sa recherche n’avait pas permis de les détailler.
Notamment, I’étude de Boucher-Mercier (2013) n’avait eu que sept enseignants parmi les
17 participants a 1’étude. Le reste des participants était constitué¢ de parents d’enfants

atteints d’ARSACS et des ergothérapeutes impliqués dans leur inclusion scolaire.

De plus, des données qualitatives issues de la présente étude ont fait émerger un
portrait plus détaillé des besoins des enseignants, de leur point de vue sur la modalité de
formation qui serait la plus appropriée a leur réalité, de méme que sur les conditions qui
pourraient les inciter a la suivre. Les résultats de 1’é¢tude actuelle pourront donc permettre

de créer une formation appropriée aux besoins des enseignants.

L’¢tude comporte toutefois certaines faiblesses. Tout d’abord, le faible taux de
participation (10,29 %) rend difficile la généralisation des résultats. De plus, des 35
participants, seulement 25 ont rempli le sondage dans son entiereté. Ce faible taux de
participation pourrait résulter du manque de collaboration de la part des CSS approchés.
En effet, parmi ces derniers, seul le CSS du Pays-des-Bleuets a accepté de faire suivre le

lien du sondage aux enseignants a leur emploi. Les autres CSS ont soit décliné la demande
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de le faire, ou n’ont tout simplement pas donné de réponse a notre sollicitation. A cela
s’ajoute le fait qu’un seul rappel de participation a été émis par la direction du CSS du
Pays-des-Bleuets, alors qu'un second rappel aurait pu permettre d’accroitre davantage la

participation.

Ce faible taux de participation pourrait aussi étre expliquée par le fait que la
période de recrutement s’est effectuée lors de la premiére vague de la pandémie de
COVID-19. Les directions des CSS devaient alors s’adapter aux nouvelles réalités
engendrées par ce contexte sans précédent. Quoi qu’il en soit, une modification a I’éthique
a da étre effectuée afin de pouvoir recruter des participants via Facebook, ce qui a permis
d’augmenter 1égérement le taux de participation a I’étude. Egalement, le faible taux de
réponse pourrait aussi €tre attribuable au fait que les enseignants devaient prioriser leur
tache en fonction des lignes directrices émises par le ministére de la santé et des services

sociaux et le ministere de 1’éducation lors de la pandémie de COVID-19.

Une autre explication possible au faible taux de réponse pourrait €tre le manque
d’intérét des enseignants pour le sujet de 1’étude. Il a été démontré que I’intérét des
répondants qui présentaient le plus de chances de terminer la complétion d’un sondage
¢taient ceux qui étaient a la base intéressés par le sujet de 1’étude (Shropshire, Hawdon,
& Witte, 2009), ce qui aurait pu influencer les résultats de I’étude . A cela s’ajoute le choix
de la méthode de collecte de données. En effet, bien que le sondage par Internet comporte

de nombreux avantages (p. exemple, il constitue un moyen rapide et peu coliteux pour
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récolter des données), celui-ci présente également certains inconvénients. Les sondages
par Internet récoltent généralement un taux de réponse plus bas que les autres méthodes
de collectes de données, et ce, dans une fourchette d’environ 11 % (Manfreda, Bosnjak,
Berzelak, Haas, & Vehovar, 2008). Cette faiblesse du taux de réponse pourrait étre
attribuable a la multiplication des enquétes, ce qui aurait pu occasionner une perte de

crédibilité (Frippiat & Marquis, 2010).

La complexité¢ d’une question ou d’un questionnaire, de méme que sa longueur,
peuvent avoir un impact non négligeable sur le taux de réponse. Selon Ganassali (2008),
un questionnaire ayant des questions plus faciles & comprendre peut faire passer le taux
d’abandon de 34 % a 21 %, alors qu’un questionnaire plus court peut faire passer ce méme

taux de 29 % a 23 %.

D’autre part, différentes erreurs ont été faites lors de la conception du sondage.
Tout d’abord, il semble que certaines questions aient pu préter a confusion. Les réponses
a certaines questions, portent a croire que les répondants ont interprété la question
différemment des autres participants. Ce constat est particulicrement apparent dans la
question servant a connaitre le nombre d’EHDAA dans leur(s) groupe(s) durant I’année
en cours. Pour les participants ayant plus d’un groupe, il leur avait ét¢ demandé¢ d’estimer
combien d’EHDAA ils avaient en moyenne dans leurs groupes. Il semble que certains
répondants aient cumulés les moyennes de leurs groupes, alors que d’autres ont estimeé

une moyenne générale d’EHDAA par groupe. Cela aurait probablement pu étre évité en
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conduisant davantage d’entrevues cognitives, ce qui aurait permis de dénoter les erreurs

de formulations desdites questions, pour ensuite les clarifier.

Il aurait également été préférable d’utiliser des échelles de mesure validées et
standardisées pour mesurer les construits a I’étude. En effet, les questionnaires utilisés
pour 1’étude ont été créés par 1’équipe de recherche, qui s’est inspirée de questionnaires
déja existants. Utiliser des questionnaires déja validés aurait permis d’effectuer plus que
des analyses descriptives, ce qui aurait donné plus de poids a I’étude. Le fait de s’inspirer
de questionnaires déja existants a tout de méme permis d’obtenir une cohérence interne
suffisante pour effectuer une analyse des résultats. Toutefois, les nouveaux énoncés n’ont

fait I’objet d’aucune validation.

Une autre faiblesse importante réside sur le plan de 1’évaluation du sentiment
d’efficacité personnelle. L’Echelle du sentiment d efficacité personnelle des enseignants
(J. De Stercke, Temperman, De Li¢vre, & Lacocque, 2014) a été utilisée pour mesurer le
construit. Or, cette échelle comporte des questions génériques sur la capacité¢ des
enseignants a réaliser certaines taches reliées a leur profession. Elle n’a aucun lien direct
avec I’ARSACS, bien qu’une question en lien avec la maladie ait été ajoutée. Il est donc
malaisé de prétendre que le construit mesuré par cette échelle représente le sentiment
d’efficacité personnelle par rapport a I’inclusion des enfants atteints d’ARSACS en classe
réguliere. Il faut aussi tenir compte du fait que seulement une faible proportion des

répondants a eu une réelle expérience avec des enfants atteints d’ARSACS. Ainsi, la
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mesure du sentiment d’efficacité personnelle par rapport a l’inclusion des enfants
présentant la maladie en classe réguliére (énoncé ajouté a I’échelle) ne rend pas vraiment
compte d’une réalité qu’ils ont vécue. Elle mesure plutdt leur perception de leur capacité

a faciliter I’inclusion des enfants atteints d’ARSACS en classe réguliére.

L’absence d’un questionnaire évaluant la désirabilité sociale (Crowne & Marlowe,
1960) constitue également une faiblesse notable de 1’étude. Il est possible que certains
participants aient voulu démontrer une attitude étant socialement mieux acceptée par
rapport a I’inclusion des €leéves atteints d’ARSACS, inhibant ainsi leur véritable opinion
sur le sujet. Les raisons sous-jacentes a 1’adoption d’un tel comportement peuvent étre
nombreuses. Par exemple, les participants auraient pu donner des réponses aux questions
afin de projeter une image d’eux-mémes plus positive ou plus professionnelle. Le fait que
le questionnaire a été réalisé en ligne, de fagon anonyme, pourrait toutefois avoir fait
diminuer I’influence de la désirabilité sociale sur les résultats de I’étude (Gambaretti,

Croutte, & Hebel, 2017).

Recommandations

Cette recherche a permis de faire plusieurs constats par rapport a 1’inclusion des
¢éleves atteints d’ARSACS en classe réguliere du primaire. En fonction des résultats
obtenus, certaines recommandations pourraient étre faites au MES et aux CSS. Tout
d’abord, il serait intéressant que les enseignants puissent en apprendre plus sur la maladie

lors de leur formation universitaire. En effet, les réponses des participants laissent
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entendre que leur formation les outille peu pour répondre aux besoins des enfants atteints
d’ARSACS. Le développement d’un volet de leur formation, axé sur les besoins
particuliers des EHDAA pourrait permettre d’accroitre le sentiment d’efficacité
personnelle des enseignants, contribuant ainsi a une meilleure inclusion des éleves

concernés (Subban et al., 2021).

Il serait également avisé de réduire le nombre d’éléves par classe, ou d’augmenter
I’acceés aux ressources humaines spécialisées telles que les orthopédagogues ou les
éducateurs spécialisés. Cela permettrait entre autres de diminuer la charge des
enseignants, décroissant par le fait méme le risque d’abandon prématuré de la profession
ou I’occurrence des épuisements professionnels (Karsenti & Bugmann, 2017). En raison
de la précarit¢ du systeme de 1’éducation du Québec, le ministére de 1’éducation a tout
intérét de développer des moyens pour tenter de diminuer la pression exercée sur le

personnel enseignant.

Avenues futures

Afin de mieux comprendre la réalité¢ des enfants atteints d’ARSACS, il pourrait
étre avisé de réaliser des études avec d’autres professionnels impliqués dans leur
cheminement. En effet, il serait intéressant de documenter les besoins et les ressources des
professionnels (orthophoniste, éducatrice spécialisé, ergothérapeutes, etc.), puisque ces
derniers jouent également un réle important au regard de 1’inclusion. De plus, documenter

les besoins et les ressources des directions d’écoles et des CSS pourrait permettre de
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faciliter I’inclusion des enfants atteints d’ARSACS. Il serait également possible de réaliser
des entrevues semi-structurées avec des personnes présentant la maladie et leurs parents,
afin d’obtenir un portrait plus complet de leurs besoins en matiére d’inclusion et de

participation sociale.



Conclusion



Cette étude avait pour but de décrire les facteurs environnementaux influengant
I’inclusion des enfants atteints d’ARSACS en classe réguliere et les besoins des
enseignants du primaire pour cette inclusion Pour ce faire, les enseignants ont dii répondre
a un questionnaire qui a permis de récolter des informations a propos de leurs
connaissances, leur attitude, leur sentiment d’efficacité personnelle estimés en lien avec
I’inclusion des enfants ataxiques. Le questionnaire a également servi a récolter des
données sur la formation regue par rapport a la maladie, de méme que sur les besoins de
formation et des ressources supplémentaires nécessaires pour favoriser une bonne
inclusion des enfants en étant atteints en classe réguliere du primaire. Le devis descriptif
utilis¢, de méme que le faible taux de participation rendent impossible une généralisation
des résultats a I’ensemble de la population enseignante. Néanmoins les participants ont
majoritairement déclaré qu’ils ne détenaient pas assez de connaissances sur la totalité des
impacts engendrés par I’ARSACS, de méme que sur les méthodes efficaces pour diminuer
les obstacles causés par lesdits impacts. Leur attitude est généralement positive par rapport
a D’inclusion des enfants atteints de la maladie en classe réguliére. Pour ce qui est du
sentiment d’efficacité personnelle, celui-ci est généralement bon, bien qu’ils rapportent
un désir d’avoir des formations spécifiques et du soutien. La majorit¢ des enseignants
n’ont recu aucune formation spécifique sur I’ARSACS, ou n’ont jamais eu d’enfants

atteints de la maladie dans leur classe. La plupart des participants ont déclaré avoir un
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intérét allant de moyen a grand, pour une formation spécifique a I’ARSACS. La modalité
préférée est en petit groupe, dans le format électronique (en ligne). Finalement, la majorité
des enseignants estiment ne pas avoir accés a des ressources humaines et matérielles
suffisantes pour permettre une bonne inclusion des enfants atteints d’ARSACS en classe
réguliére du primaire. Des études supplémentaires avec d’autres acteurs impliqués dans la
vie des personnes atteintes d’ARSACS pourraient permettre de mieux comprendre les
réalités auxquelles elles sont confrontées, et ainsi augmenter leur participation sociale.
Cette ¢tude pourra servir de point de départ pour le développement d’une formation sur

I’ARSACS, adaptée aux besoins des enseignants.
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Lettre de sollicitation



Chucowtirm, 3 3550 2020

Objat - Invitation an projet da recherche IntésrARSACE

Madame, Mon=ieur,

Par la prézenta, nous sollicitons votre participation au projet de recherche Integr ARSACE 11
s'agit d'un programme de recherche mené par wne eguipe multidizeiplinaire da PUQAC dont
1" olyectsf principal 2=t de développer un programme de formation afin d*aceroiire vos hakiletas an
ce gqui concerne l'imcluzion des eafamts atteints d'atae réceszive spastigue autosomigue de
Charlevor-Saguenay (AFRSACE) en clasza réguliere du primamrs et duo secondaire. Il vizarz
notamment 2 combler vos bezoms en termes de connalszances sur la maladie et 3 vous founur des
suggastions d'mterventions ou d'adaptations 2 mettre en place pour optimizer 'melusion des enfants
prezentant catte maladie,

Toutefois, avant la création de ce programme, nous demandons votre aide pour repondre 2
un important sondage portant sur 'identification de vos bescins pour permetive 'mclusion des
enfants attemts " ARSACS en clazse réguliere. Ce sondage =" adresze a |'enzemble des enseiznants
a I'emplol de I'une des commissions scolaires smivantss : La Commuission scolaite des Ervaz-du-
Sagnenzy; La Commizsion scolaire Da La Jonquidre; La Commiszion scolaire du Pays-des-Blausts;
La Commuszion scolame du Lac-Saint-Tean; La Commizzion scolaire de Charlevon:.

Les réponses obtenues permettront de miens connattra la réalité au razard de 1'inclozion des
enfants attemts d"ARSACE dans vos clazses et la formation que vous avez regue antérieurement
par rapport 2 cofte maladis. Ellss serviront égalament i recanser 1'8tat de vos commaissancss, vos
bezoinz en termes de formation sur UPARASCE voz attrtudes 2t votre sentiment d’eﬂ'icatitél
persennalle par rapport 2 I'melusion des enfants présentant la maladia

Votre contribution est importanfe puisgue vous avez un pomt de vue privilégis sur la
situation. Le questionnaire anquel vous aurez i répondre ne vous prendra pas plos d= 15 minuotes
et loz recommandations qui feront surfe 3 ce zondage pourront permetire d'ameliorar la situation
des enfants atteinfs I"ARSACS, am= que la votre. Il n'est paz néceszaire gue vouz ayez eu un
enfant aox prizez avec cette problématigue pour participer au sondage.

Dee pluz, complster ca gquestionnaire vous rendra slizible an tirage de 1'une des 10 cartes-
cadeanx dune valenr dz $0% chez Archambanlt on Renand Bray.

Enfn, vewllez noter que I'approbation éthigue a &t donnée en date du 20 mars 2020 par le
Comizté d'éthigue da |a racherche de ' UQAC (no. de réferenca : 2020-237).

Pour accéder au sondage, vous n'aves qu'a cliguer sur le lisn smivant - X

Cordialement,

L' équips Intéar ARSACE -

Juliz Bouchard, PhD. {diractrice du projet de rachercha)

Malizsa Laveie, M Sc. [nf (co-directrice du projet da recherche)
Philippa Lavoie (étudiant au doctorat en psvehologis)
Marie-Eve Me Cluskay {étudiante au doctorat en psychologie
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UQAC

Uniearsibd du Cudbec
& Chicowilmi

FORMULAIRE D'INFORMATION ET DE CONSENTEMENT ELECTRONIQUE CONCERMANT LA PARTICIPATION DES
ENSEIGHANTS

Ce formuiaire dinformation & de consendement 2 &6 approcve fe 3 mars X0 par le Comite dalivque de 2 recherche de
MWMBM[H{MNIM 20257

Mous eolicitons woire paricipation 8 un projet de recherche infhuls © Enquete sur les besoins des enseignants du
primaire et du cecondare relafivement 3 Minciusion en dasee regulidre des jeunes attsint: o Ataxe récessive spastique
autnzomigue de Charevoix-Saguenzy (ARSACS).

Cependant, avant de donner woirs consentement pour parficiper a ce projst, veuller prendrs le temps de lire, de
comprendre et de considérer attentivement les renseignements qui suivent. D plus, nous vous invitons 3 poser toutes
lex questions: que vous jugenez ufiles au chercheur responsable du proist ou aux auires membres afectss 3 ce projet
de recherche =t 3 leur demander de vous expliquer tout mot ou renssignement qui mest pac clair.

1. Présentation des chercheurs

Julie Bouchard, PhD. {direcirice du projet de rechenche)
F'mf&sseura'[ura::h'lm du doctorat en peychologie,
des sriences de la sants,
Bureau - V2121041
Julie1_Bouchandifiugac ca
4185455011 (5667

Melizza Lavoie, M. Sc. Inf. {co-directrice du projet de recherche)

me&sseura'[urednn&d&sp'ugm de 2= cycle en soiences infirmignes
des soiences de la santé,

Bursaw - V21370

Melizzz1 i 3

4185455011 (5394)

Philippe Lavoie (Sudant au docforat en psychologis)
hilippe. [avoieSifugac.ca

Marie-Eve Mc Cluskey (Etudiants au doctorat en peychologis)
marie-sve mo-cluskey-lavoielfugac.ca

2. Description du projet et objectifis)

Les enfants atteinte FARSACS font partie des nomibreln; endants awec besning pariculisrs integres dans les clasmes
reguligres mais peu dinformations sont ransmises aux enseignants concemant les particulanites de la maladis. Les
erseignants indiquent des besoins de formation non répondus face & Mintégration de ces enfants (Bowcher-Mercisr,
2013). Afin de pouoir eventuelement dévelopesr une formiation gratuite acoessible 3 tous les enseignants, il nous faut
mieln connaitre k3 réalité au regard de lindusion des enfants afteintz FARSACS dans vos dasses & de la formation
HUE VOUS AWEZ reue antéreursment par rapport & cefie maladie, de recenser Fétat de wos connaissances et de wos
besoing en temes de formation sur 'ARSACS. Pour bien répondre 3 o2s objectifz, un court quesfionnaire est propose
a Fenzemble des enseignantz 3 I'emploi de Fune des commissions scolgires suivantes - La Commission soolaire des
Rives-du-Saquenay; L3 Commission scolaime De La Jonquisre; La Commission soolaire du Pays-des-Bleuets; La
Commission scolaine du Lac-Saint-Jeam: La Commission scolaire de Charevoi:
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Les objeciifs spédfiques du projet de recherche sont donc de décrire 'St actuel des connaiszances, des atfifudes des
enseignants ainsi que de |3 formation recue et les expéniences passées et actuelles en o= gui conceme [linclusion des
enfants atteintz FARSACS en dasse réquiiére du primaire &t du secondaine. De plus, nous désirons déorire les besoins
de formafion et de rezsources (humaines, matésielles =t autres) de ces enseignants en vue o accroite beur capacité 3
favorizer fincluzion des Sléves atteints T ARSACS.

3. Deroulement

Vobre parficipation consistera en la compisfion dun questionnaire electronigue sur la platsforme en ligne Lime Sunvey
dont le temps de passation =&t estime @ entre 15 8 25 minuies. Dés que vous aurer lu ce consentement, Vous pourrez
acceder au quesionnaie (faccés consfitvera voire consentement @ parficiper). Vious aurez foujours le choi de
poursuivre wotre paricipation ou de vous refirer du projet. Le quesfionnaire est compose de 43 enoncss divisés en cing
sections. Toutefois, certaines questions pourraient ne pas vous Sfre poeses advenant Ia réponse donnée aux quesiions
filires. Les sections du questionnaire sont kes suivantes

Quesfions sociodemographiques - B questions

Experiences antéreures =t siuation acluele : 13 items

Connaissances ARGACS - 2 teme

Atfitudes ARZACS -6 items

Formation ARSACS - 8 items

4. Risques et bénefices

La recherche nenfraine pas de risque ou de désavantage prévisible pour le parficipant, hors o awoir 8 consacrer ke
temps nécessairs & la complétion du quesfionnairs en ligne. || 52 peut gue wous refifez un bénéfios personnel de votre
participation & ce projet de recherche, mais on ne pewt vous Fassurer. Par aillsurs, les résultats obtenus confibueront
d 'avancement des connaissances dans ce domaine.

5. Confidentialité, diffusion et consenvation

Le questionnaire ne demande aucun renseignement personnel. L'accés 3 Midentité du partcipant et impossible pour
fqui que c2 s0it, meme pour les memibres de I'égquipe de recherche ou ks commissions scolaires. Ce questiornaire
wous est soumiz par Fintermédiaire dfun outil d2 sondage en ligne héberns A MUQAC. Ce faizant Factés aux données
gst ascujetti & 13 loi canadienne sur l'acces & Finformation. Une demiére question vous =era posée 3 @ fin du
questiornaire afin de savoir 5i vous désirer participer & un firage. Cette procSdure st enfiérement indépendante du
sondage.

L'ensemible des données recueiliss seront consemnves A MUQAC dans |e bureau de la direcirice du projet de recherche.
De plus, k== données complétement anonymes pourront servir pour dautres analyzes reliées au projet ou pour
I'Blaboration de projets de rechenches fufurs &t semnt détruites apres 20 ans s=lon des meéthodes sécuritairss et
adaptées au format des oulls ulilisés.

Les résuliatz de cette recherche seront difusés dans des essal de recherche accescible par 'enfremiss du dépdt
inzftutionnel numeénque de IJOAC et feront Mobjet de publications et précentation dans des congrés & des revues
scienffiques, mais sans quaucune information ne permette de vous identifier. Les données pemmetiront Sgalement de
monter |2 programme de formatiion viss,
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6. Compensation

A [a fin du questionnaire, une defmisre question vous sera posée afin de savor i vous désirez participer 3 un frage et
WOUE Aurer une chance de gagner 10 chéques-cadsau de 50% & Archambault ou Fenaud-Bray. La procédure de
parficipation au firage st entiérement indépendante du sondane.

7. Participation volontaire et droit de retrait de Métwde

Vofre parficipation 3 ce projet est volontaire. Cela signifie que vous acospisz de participer au projet sans aucune
confrainte ou pression extésieurs. Dans k= cas ol vous cesostie? de répondre 23U questionnaire, vos données sesont
enfisrement détruites. Afin de préserver vofre anonymat, e questionnaire en ligne ne demandera aucune infiormation
nous permettant de retracer volre ideniite. Celui-ci ne conserve pas volre adresse courriel, FURL de provenance ou
woire adregse |P. Une fois le questionnaire emvoye, il nous sera impossible de refirer vos réponses de Métude.

8. Engapement du chercheur responsable ef personnes ressources

Le chercheur responsable de ce projet de recherche s'engage, avec ['Sauips de recherche, A respecter oo oui a &6
comveny au formulaime dinformation ef de consentement. De plus, = vous aver des quesiions concemant ke projel de
recherche ou = VOUS Spfouver un probléme que vous crove? lie 3 volre particpation au projet de recherche, vous
POUNVEZ COMMURniqUer aves |a recponsable du projet de rechesche aux coordonnées cuivantes - Mme. Julis Bouchard
PhD., 418-545-5011 poste 5667 ou Julie]_Bouchardugac.ca.

Pour fowte question f ordre Sthigue concemiant volre parficipaion 4 o= projet de recherche, VOUS POUVET COMMURIqUET
avec la coordonnainice du Comite d'éthique de la recherche aux coordonnées suivanies - cenBugac.ca

8.  Consentement du participant

J'ai pris connaissance deg informations d-dessus &f 'en comprends le conten De ce fait, ma pasficipafion est
volontaire et je consens A ce que mes réponses soient uiiisées pour l=s fins de ce projet de recherche et consenves
dans e but d'une ullizafion powr dauires analyzes reliees au projet ou pour Félaboraiion de projets de recherches
fuburs.

DECLARATION DU PARTICIPANT
* e omprends qus je peux prendre mon temps pour refiéchir avant de dormer mon accord ou non & participer 3 (a
recherche

* &mp&ammél'h@eﬁmﬂeﬂgﬂmmﬁﬁm.
* e omprends quen paricipant 4 oe projet de recherche, je ne renonce @ aucun de mes droits ri ne dégane les
chercheurs de leurs responzabilités.

Jacceple de parGciper :
Oui {donne acces au questionnaire)
MNon (une fenéire apparait pour remercier de Fatienfion portée)
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Deésirez-vous participer au frage?

i (1) [donne accés au informations demandees)
Veaillez fournir les nformiafions personnelles suivantes afin que nouws puissions vous faire paréenir voire prix & vouws
etes selectionne comme gagnant. Toutes les informations seront confidentielies.
MOM COMPLET -
ADRESSE EL ECTROMIQUE -
ADRESSE POSTALE :

Mon. (2) (une fendire apparait pour remencier le paridpant)



Appendice D
Recrutement sur Facebook



3 janv. 2021

Bonjour chers enseignant(e)s,

Je suis étudiant au doctorat en psychologie a 'lUQAC et je
suis présentement a la recherche d'enseignant(e)s pour
participer a mon projet de recherche. Il s'agit d'un
questionnaire en ligne s'adressant aux enseignant(e)s
employés ou ayant été a I'emploi des centres de services
scolaires suivants : Centre de services scolaire des Rives-
du-Saguenay; Centre de services scolaire de la Jonquiére;
Centre de services scolaire du Pays-des-Bleuets; Centre de
services scolaire du Lac-Saint-Jean; Centre de services
scolaire de Charlevoix.

Voici le lien permettant de remplir le questionnaire :
[https://sondages.ugac.ca/index.
php/399567?lang=fr](https://sondages.uqac.ca/index.
php/399567?lang=fr). Le temps de complétion du
questionnaire est d'environ 15 a 25 minutes.

Merci de votre aidel!

QAC

SONDAGES.UQAC.CA
Questionnaire IntégrARSACS
Toggle navigation 0% Avant de commencer, veuillez pr...

O3
753 D1 ®

& facebook.com
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Appendice E
Questionnaire IntégrARSACS



Partie A: Informations et consentement

Al

Acceptez-vous de participer au du projet de recherche : Engunéte sur les

besoins des enseignants du primaire et dm secondaire relativement a

I'inclusion en classe régnlitre des jeumes arteints d’Araxie récessive

spastigue antosomique de Charlevoiz-Sagnenay?

Partie B: Question sociodémographiques

El.

Bl.

B3.

B=.

1. Qmel est votre genre?

2. Quel dge avez-vous?

3. Depuis combien d'année(s) enseiznez-vous?

4. A guel nivean enseignez-vous présentement?

4.1. Qmelile) est voire profil / concentration?

5 woer empripmer depuids moins i an, Gornrg 0

Brpagnol, lingne tiecre

Ethigme =t culmre religiense

éf
i
000000000 OO0

Prancais, Lingne d'snseignemens



Prangis, lngoe seconde
Mathsmarime

Muzigae

Science et technologis

Univers social
Tirnlaire d'nee classe o primaine

Aurre, spécificz

Ao

Ba. 4.2, Par lequel on lesquelles des centres de services scolaires étes-vons
emplove(e)?

Ceneoe de sarvicas soalsine das Bives-du-Sagnenay
Cepere da sarvicas scolxics De La Fopoqmiérs
Camtre da sarvices seolsirs dn Pays-des-Blenets
Cemtos de services soalsies dn Lac-Saint-Tean.
Centos de services soolize de Chadevoix

B7. 5. Oruel est le plns hant nivean de diplome complété vous permettant
d'enseigner? Veuillez spécifier le nom du programme de formation dans la
boite de commentaires

HENEEENEN

(R

127



128

E3. 6. OQuel est vorre stamt d'emploi?

Comtrat 3 temps plein

Comtrat 3 temrps partiel

CH M R

Coptrat 3 la legon
Sappléance occasicomells
Smppléance long tamme
Amre, spécifier
Anire, spécifice
Partie C: Expériences antérieures et situation actuelle
Cl. 7. Combien de groupe(s) avez-vous cette année?
| || || |
(. (.
C1. 8. Combien d'éléves y a-t-il dans votre on vos groupel(s) cette année? 5i
vous avez plus d'un groupe. inscrivez le nombre moyen d'éleves dans vos
Eronpes.
| || || |
[ [
C3. 9. Avez-vous un on des €léve(s) en simation de handicap on en difficnlté

d'adaptation ou d'apprentissage (HDAA) dans voire on vos groupeis)
cette année?



C4.

Co.

C7.

9.1. Combien d'éléeve(s) HDAA vy a-t-il dans votre on vos groupe(s) cette

>

année’
(. (.

10. Le nombre d'éléves dans voitre ou vos groupe(s) permet-il une gestion
adéguate de ce on ces dernier(s). considérant la présence d'nn on
plusienrs éleve(s) HDAA? 51 vous répondez "Non", veutllez justificr votre
répanse dans la boife de commentaires.

Moo

(]

10.1. Parmi les ressources suivantes, lesquelles estimez-vons comme étant
présentes dans votre environmement de travail pour permerttre nne
gestion adégunate de votre on de vos groupe(s) considérant la présence
éventuelle d'eleve(s) HDAA?

Ressources fomatives
Bessonrees humsines {1oute persoens powvant se vair délémer des tiches on vons sider duns le cadre de votze trvaily
Bessousces manioielles
Ressoarces financsres

Antre, spécifiez

101 01 0T O

10.2. Parmi les ressources snivantes, lesquelles estimez-vous comme étant
manguantes dans voire environnement de wavail pour permetire nne
gestion adéguate de votre on de vos groupe(s) considérant la présence
évenmelle d'éleve(s) HDAA?

Ressonrces formatives

Ressonrces hoooines (ioote parsoons powmant se woic délégnar des tiches on wons sider dans b= cadre de votes tmredly

L1 []

129
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Autre, spécificz

C3. 11. Avez-vous eu par le passé on avez-vons présentement un ou des
enfamrtis) ameint(s) d'ataxie récessive spastique autosomigue de
Charlevoix-Sagnenay (ARSACS) dans votre gronpe?
Choi j'ad présentement wm om des éléve(s) présentnt kb maladie dans ma chsse

Ok, j'ai en mm om des éléve(s) présentant ks maladie dans ma clhisse

HEEEN

Mo, je n'ai jamais en d'Eléve présentant b maladie dans ma chsse

C9, 11.1. Combien d'enfants atteint d'ARSACS avez vous en par le passée
et/on avez-vons preésentement dans voire groupe?

Cotee quesnion prowd o compie [ amnoe on couTs of los aranoes passoes.

C10. 12, Pour chacun des factenrs snivants favorisant 1'inclusion, & gquel

nivean estimez-vous lenr présence dans votre environnement?

Pas d 1oei Modérdme Trés Ealrémeme

priaca  Ponprbes mptem  plEs @ pes

Clismar de confismes dams Tecale | |— —{ —{ }— ]

Coopernon duperessel [ }— F— —{ }— |

Pariicipation des ensrignamis aux activites de fomation sor lnckosion D D D D D

Cl1. 12.1. Considérant vos réponses i la gquestion précédente, justifiez celles-
ci, 51 vous le sonhaitez, dans la boite de commentaires.




C12. 13 Estimez-vous avoir accés i des ressources (humaines, matérielles,
financiéres, formartives, etc.) suffisantes pour permettre 1'inclnsion des
éléves atteints d'ARSACS en classe réguliere?

HNon.

g
[F{]

C13.  13.1. Quelle(s) ressource(s) considérez-vous comme manguante(s) pour
permetire l'inclusion des éléves atteints d'ARSACS en classe
réguliere? { Vous pouves chotsir plus d'une réponse)
Bessomrces beopaime sw.mp:nqm:ldi:pmﬁbl:pm:%wmnhﬂan;l:cnﬂmd:l'mﬂnnm' ioe d'uz Eleve atiemint SJARSACS, dacs
votre &cale on en milien commemantzine)
Fessources manfrielles (poex. des ressources permensen Tideganion des lieux moren clasee que dases les aot e périmds e de Ticole, efin gue I'Elive puise

cincules Tacileasen o de pasbee svuitine; b pefsenceilisponiliing de markrie] solaive adapté, alin que DéRve puisse paniciper sun sctiviogs relites aus
A ppeerisges au mdse Be gue e aused, S

Blessomrces financidres (p. ex financemsnt mic 3 disposition par votes &cols on par mne otre insstotion afin d'asmaver les adaptations et
imterventioes nécessaires 3 Minclodion de lon de ces jemmes dams votre classe)

Bessonrces fommatives (p. ex en termes de comnaissances sor b maladie, ses impacts potentisls sor b scobsisation et les stotégies
edncatives et pédagogiqnes pomant St nrises en place ponr favorisar o rénssite d= linclosion de I'on de ces jemmes dans votse classs)

\ HiNEERERE

Autre, spécificz
Partie D: Connaissances ARSACS
D1. 14. Qmel énoncé correspond le mienx 4 1'état de vos connaissances par
rapport aux impacts que 'ARSACS penrt avoir sur les aspects suivanes?
Fio i Pea i B e

R T B N

o i [ 11— 1L

tmmsmiipe [— 1]

i i S

soimece it [

e [~

e I A e e ] I L D—D-_D__D_D

B e el B e B e B e B e B
tm i [ [ {1 []
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D2. 15. L'ARSACS peurt avoir divers impacts sur la personne artteinte, de
meéme gue sur ses proches er la société. Pour chacun des aspects smivants,
choisissez la réponse se rapportant le mienx a I'état de vos connaissances
sur la facon d'intervenir afin de rédunire les obstacles cansés par :

. e mek Fai nm:.m: Fai
Les imrpacts motenss, phoysiques ot plysiologignas D D D D D
temmesmisiame [} ]
Lacimpecs bz | }— F— - |
e petonts. [ —1—]
Las impacts sur l= développement idantitrioe D D D D D
Les impacts sar = développement profeosioneel st e choin decazitee. | |— F—{ — |— |
Les inmacts ergoonyigues (. ex avois besoin de matésie] scolire adzpté on daménages D 1 [ 1 1 D
1z classe ponr faciliter les déplicements) L L L1
Lt el prstpnssde [ —{ F— T+~ }—]
Partie E: Attitudes ARSACS
El. 16. Crovez-vous que les éleves atreints d'ARSACS onrt leur place en classe
réguliere?
= L]
- [
E2. 16.1. Pour guelle(s) raison(s) estimez-vous que les éleves atteints

d'ARSACS ne devraient pas étre inclus en classe régnliere? ( Vous ponuvez
selectionner plus d'une réponse)

La présence 4'enfanis atteines SARSACS dons mme slls de classe régulisre rédnis I'efficacie de lenseignament et de lapprentissage
Les élénves atteints SARSACS échonent 3 faire des progres significasifs lorsgails sons intégrés dans des chsses régulisoes
Le temmps dastention plos cout de cartains éléves atteints & ARSACS les empéchess de bénsficier d'mn placement en classe régolise

Il exicte des problémes potentisls associés am fait d'étre placé en closse régolises ponr las &léses atteins SARSACS, =] qo'étre plos
comscient de leurs incapacitéc

L &léves asteints & ARSACS ne pemvent girer lac dific d'nne classe mégulisne znsd bisn gqus las dlives aymmt lanssrets leoms capacités
L'intégration en chase régulidre d'slives attrints SARSACS méne 3 1o parmrbation des rontines habimelles de I classe

Placer des gléves aneints JARSACS dans une classe régulisre accenme les diff srences sxtre s et lenrs collégnes pe préseptams pas la
maladie

Las léves atteints ARSACS placés dans wne salle de classe régalisre demaondent trop d'sttention et de temps 3 lenseizmons

Larsgus placts dans me clase régolisce. e alaves atteines SARSACS demontrent des comportements insppeopriss

Intigzer bas dlaves atteins SARSACS en classe régulisre contribme 3 'émergence de comportemenss inagppropeiss ches las Slies pe
présentant pas la maladia

Ooouooodogd



La présence d'eléves atteins FARSACS dans ooe mlle de classe régalitre empécke ou mlenfis o progression de lears colléges sams

En miton de lenrs capacités physiqoes restreintes, les exfanes atteints SFARSACS sont phis meceptibles d'8tre L cible de moqueries et

de vivre de lintimidation

En mmison = lears difficnlts scolxines, les anfanes ateiets 3 ARSACS sont ples susceptibles d'Ftee L cible de moguerie: ot de vivee de
Fintimsdat

 spécif

Antre, spécifiez

 HINEEEE

E3. 16.1. Pour guelle(s) raisonis) estimez-vous que les éléves atteints
d'ARSACS devraient ere inclus en classe réguliere? ( Vous pouvez
sélectionner plus d'une réponse)
La présence d'ecfant atteint ' ARSACS daps wme salle d= clisse régnlisre 0'a pas d'effets négatifs sar lefficacité de enseigrament ot
de I'spprenticsage

LintEgration en classe régnlises des Sliwes atteints SARSACS lenrs permet de faire des progés Spificasifs

Las éléves atteints I ARSACS oot ko méme capacité attensiconalle go'on &lése ne présantant pas L maladis

Le placement sn closse regnlisre das sloes atteints & ARSACS permet 1= developpemesnt du sentiment 4 appartercece 3w gowpe

Les elimnes arteints I ARSACS pewven: girer les defis dome classe régubisre smosi bisn que les gléves ayant Nentifrets de lenms capacités

Lintégraticn en classe régnlise d'élimes atiints SARSACS ne parmrhe pas las rontines habitmellas de 1o clhsse

Placer des éléves atteint: SARSACS dans une classe régnlisre permet d'attenmer L stigmatisation doss sux différences d= com-ci

Las &lives arteints S ARSACS placés dans nee salle da classe régolisre ne demands pas phos d'attention o de temps 3 Nanseiznam:

Larsgee plicés dans moe classe régnlisre, les lées atteints SARSACS démontrent d=s compartaments phos adaptés qu'en clhsse
scialing

Instgrer las dlives artwints I ARSACS en classe rignlisre: contriloe 3 l'émergence de compostements appropriss ches las i e

présantant pas la maladis

Lz présance d'Eloves arteints I ARSACS dans nee salle de classe régnlisce p'ampéchs pes oo ne mlsstis pas b progreston de lens
callégnas sans incapacies

Les capacités physiqnes restreintes ches les ecfants atteins: FARSACS sont plus msceptibles dantminar 'émargence de
cm.pmunm-m.p:ﬂnquﬂd::lz-dnrﬂ n:ptéxnd:mpﬂs]amalaﬂit

Les difficaltés scolsires des enfants atteinss FARSACS 2entrinsment pas les moguaries ot Pintinvidation d= o part des sléves o=
présentant pas la maladis

J\mﬁ:.m

Anue, spécificz

Jdiodoonoodgooogd
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E4. 17. A quel point croyez-vons que l'inclusion des éléves atreints
d'ARSACS powrrait nmire i voire nivean de satisfaction an travail?

Fas Marzman [r—
bt Un pen o Beaucoup nl

& ; [] [ []
Nndomiomes [ |—{ }—{ - |
E>. 17.1. Considérant votre réponse a la question préceédente, justifiez celle-
cl, 51 vous le sonhaitez, dans la boite de commentaires.

Ed. 18. Croyez-vous gue l'inclnsion des éléves atteints d'ARSACS en classe
reguliére soit plus difficile que celle des enfants ne présentant pas la
maladie?

MeddtEr  pummnem o Embemcey

pamdecelt pim Efficle w"'w‘"‘:' plon ifficile PSR

PR S T N e i T Y Re——-
wievex umes v s s BTSN p e

Niveas de dfficclt dicdmion scalize | |— F— | |

E7. 18.1. Crovez-vous que l'inclusion des jeunes arreints d'ARSACS en classe
réguliére soit plus difficile que celle des atres €éléves HDAAT Venillez
justifier voire réponse dans la boite de commentaires.

o~ ]
“ [J

Es. 19. Considérez-vous gue les enfants arteints d'ARSACS aient des besoins

particnliers en mariére d'inclusion scolaire?
Aucen Feode  Cuelyoss  Beawesup  Fromémes
bcmaiza Ecmmns bomsinm de bomsim £ de bt
purticsficrs  pudticibiers  pusticufers  parfeslicrs  paticibens
Mivezn des besoins particubise D L
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Partie F: Sentiment d'efficacité personnelle

Fl. 20. Dans guelle mesnre vous sentez-vous capable :
Pasdn =

&
i

-

de contraler les comportements pesarbatenrs dans L classe?

de motiver las &léves gmi meatrent pen & inssret pour le travail soolne?

d'ameamar lag £lives 3 panser qu'ils pement pénssic lears tickes sooladnes?

d'zidar les dlénves 3 déveopper 1= goat d'apprendre?

d= poser de boones quastions mx &lEves]

darriver 3 ce que s gleves srvent las rigles de L classa?

d::almuunﬂémpmmhmm Bu'hm}um'.'

de mettre en place um systéme d= gestion d classe avec choque growpe J'ElEwes?
dtiliser des stratégies d'évalnation varides]
de doomernee sxplication shemative onon exesnpls lorsgoe las &laves ne comprennest

=

d'zider las familles 3 somtenir la rémssite scolzine de lenrs enfants?

& Toatirs am pemTe ﬂe;mnég'e;:hmdmdmvm claszal

de faciliter linclosion des élEnes asteints I ARSACS en classe régalisse?

OO0 00
OO DL
QOO0 00000008
OOO00000000004:s

Hinininininininininininint

Partie G:Formation ARSACS

Gl1. 21. Avez-vous recu une formation spécifigne portant sur 'ARSACS?

i

(]

=

on

G2, 21.1. Venillez spécifier le on les nom(s) de la on les formationis) suivie(s)

G3. 21.2. Venillez spécifier quelis) aspectis) de la maladie a on ont été
abordé(s) lors de la formation :

Las impacts motenrs, physiques ot physiclogigoes I:‘
Les impacts cognitifs et neamodéveloppemento I:‘

Les impacts peychologiques I:‘
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Les impacts mar le développemens identitire

Les impacts sur e développement professioene] (optique de cardéres)

Les immpacts ergonomntques

Leas inpacts sur = apprensissages

Les statigies padagogiqnes of Sducatives pammettmt de faciliter linclosion et 1a participation socials des anfans atteints I ARSACS

Amtee, jussifiez

Ao

Autre, justificz

G4, 21.3. Considéerez-vons que cette formation a répondu a vos besoins en ce
qui concerne l'inclusion des €léves atteints d'ARSACS en classe

régmliere?

gl

Moo

G=. 21.4. Qmelis) besoin(s) n'a ou n'ont pas €1é répondn(s) dans le cadre de
cette formation?

G, 22, Sur gquelis) aspect(s) de la maladie estimez-vons ne pas détenir les
connaissances nécessaires pour permetire 'inclusion en classe régnliére
des eleves atteints d'ARSACS? (Vous pouver choisir plus d'une réponse)

Les impacts motears, physigoes st physiclogignes
L impacts cognitifs et neamdéveloppementons

NN



Les impacts sar le développemens identitine

Les impacts mar le développement professionee] (optiques de carmsnes)

Les impacts ergonomigaes

Les inmpacts sur las apprensissages

Les stratégies pédagogiques e éducatives pammettant de faciliter linclosion et la participation sociale des enfanss ateints I ARSACS

G7.

G5,

i

JdUoooon

Autre

23, Seriez-vous intéressé(e) & avolr accés i nune formation afin de
développer des connaissances et des siratégies efficaces pour permettre
I'mclnsion des éléves atteints d'ARSACS en classe régnliere?

Faa Peu L1 E

2

1
Fislnii gt cnb dinindt | Jisidedi

ot Jietdrd

et [J— F— L]
24. Dans I'évenrnalité onl une formation portant sur 'Inclnsion des éléves
arteints d'ARSACS en classe régmnlieére serait offerte, soms guel(s)
format(s) préféreriez-vous v avoir acces?

Pormation élsctromioque (foomat infoomatiqns accessible par infemet)
Fommaticn texmells (format disponible en verdion papier)
Pormation &n persoenes | soms forme de conrs dispancé par 1o enseiznamt)

Autre, spécificz

L]

00
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GO, 25, En ce gui concerne la formation en personne, laguelle des modalités
smivantes préféreriez-vons?
En petit groupe

En grand gope

En modules (répartis tont au long de Faonse)

[ H]

En comfinne (concentré sar une péricde intensize, p. ax. rurune joumse)

G10. 26, Quelles seraient les conditions favorables pour encourager votre
participation i une formation sur 'ARSACS?

G11. 27, Crovez-vous gu'il serait pertinent d'aborder ces thémes dans la
formation de base des enseignants?

Partie H: Tirage
Pour participer an tirage, rendez-vous i l'adresse snivante - Site de Google comme exemple. Le sondage sz dérouler le JT MM

AAAA 3 KW
Hl. Sonhaitez-vons participer am tirage d'nne des 10 cartes cadeanx d'une
valenr de 50% chez X7
o= L]
- [

Merci d'avoir participé i ce projet de recherche.



